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CUIDADOS EM SAUDE PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL:
ANALISE DOS INSTRUMENTOS DA POLITICA DE ATENCAO BASICA EM CRUZ
DAS ALMAS-BA

RESUMO: As concepcdes sobre a pessoa com deficiéncia ao longo dos séculos tem
perpassado por diversas conceituacdes e compreensdes indo de logicas estritamente
médicas a biopsicossocial implicando nos modos de cuidados que sao ofertados a
estas. A partir da Convencao Internacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
da ONU (2007), prevalece a légica que deficiéncia ndo diz respeito apenas a uma
qguestao corporal, mas também aos niveis de interacdo com a sociedade que podem
impedir a participacdo social. Neste sentido, algumas politicas publicas setoriais e
seus instrumentos vem sendo desenhados e implementados a fim de garantir os
direitos das pessoas com deficiéncia no que diz respeito aos cuidados em saude,
assisténcia social e previdéncia social. Este estudo teve como foco os instrumentos
da politica de salde executados no ambito do SUS, tendo como objetivo geral analisar
os discursos explicitos e implicitos dos profissionais de saude e das familias sobre a
prestacdo dos cuidados as pessoas com deficiéncia intelectual no ambito da
Estratégia de Saude Familia-ESF em Cruz das Almas/BA. Foi feito um estudo
qualitativo tendo por base tedrica-metodoldgica que a ESF € um instrumento de
politica publica (LASCOUMES, LE GALES, 2012). Realizaram-se além das pesquisas
documental e bibliogréafica, 11 (onze) entrevistas semiestruturadas junto aos técnicos
e familias vinculadas as Unidade Béasica de Saude da Familia Coplan/Itapicuru e
Unidade de Saude da Familia da Pumba, com roteiros diferenciados. A partir destas
foi feita a conteddo de conteddo (BARDIN, 1977) sendo construidas 13 (treze)
categorias analiticas a saber: “deficiéncia como doenga”, “deficiéncia como
incapacidade”, “visdo religiosa sobre deficiéncia”, “frustacdo sobre a expectativa
quanto ao filho com deficiéncia”, “cuidado restrito e disciplinar’, “cuidado
assistencialista”, “oneracdo do cuidador”, “o cuidado propulsor da dependéncia’,
“oneracao do papel feminino ao cuidado”,“desconhecimento dos instrumentos de
politicas publicas”, “fragilidade de intersetorialidade”, “necessidade de formagao
basica e especifica’, “fragilidade dos processos de educagdo em saude”. Estas
demonstram o0s gaps existentes entre os discursos explicitos e implicitos do IPP,
reforcando a necessidade de trazer ao debate atual os problemas publicos que
acometem a vida das pessoas com DI e suas familias, tendo em vista a fragmentacéo
da intersetorialidade quanto aos cuidados em saude, e a necessidade de redesenhar
politicas e servicos capazes de atenuar os problemas publicos da dependéncia e da
desoneracao do cuidador(a).

Palavras-chave: Cuidados; SUS; instrumentos de Politicas Publicas; pessoas com
deficiéncia intelectual; Estratégia de Saude da Familia.



HEALTH CARE FOR PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES: ANALYSIS
OF POLICY INSTRUMENTS FOR BASIC CARE IN CRUZ DAS ALMAS-BA

ABSTRACT: Concepts regrading people with disabilities have undergone definitions
and understandings through centuries, moving from strictly medical to biopsychosocial
logics, affecting the way care is provided. From the International Convention on Rights
of People with Disabilities of the United Nations (2007), disability does not concern
only a physical matter, but also the interaction levels with the society that can hinder
social participation. In this sense, public policies and their instruments have been
designed and implemented to ensure the rights of people with disabilities to health
care, social assistance and social security. This study investigated the instruments of
health policy practiced under the SUS (Social Security in Brazil). The overall objective
was to analyze explicit and implicit speeches of healthcare professionals and families
about care provision to people with disabilities in the context of the Family Health
Strategy (ESF, in Portuguese) in the city of Cruz das Almas, Bahia, Brazil. We
conducted a qualitative study with theoretical-methodological basis that ESF is an
instrument of public policy (LASCOUMES, LE GALES, 2012). In addition to
documentary and bibliographical research, we conducted 11 semi-structured
interviews with caregivers and families linked to the Basic Unit of Family Health
Coplan/Itapicuru and Family Health Unit of Pumba, with different scripts. The
interviews were used to develop the content analysis (BARDIN, 1977), building 13
analytical categories namely “disability as a disease”, “disability as inability”, “religious
vision on disability”, “frustration about the expectation of a child with disabilities”,
“restricted and disciplinary care”, “assistance care”, “burden of caregivers”, “care
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promoting dependency”, “burden female role to care”, “lack of knowledge of public
policy instruments”, “fragility of intersectoral approach”, “need for basic and specific
training”, and “fragility of health education process”. These questions demonstrate the
gaps existing between explicit and implicit speeches of the pubic policy instruments,
reinforcing the need to debate on public issues that affect people’s lives with intellectual
disabilities and their families, taking into account the fragmentation of the intersectoral
approach regarding health care and the need to redesign policies and services to

mitigate problems of public dependency and release the burden of caregivers.

Key words: Care; Social Security in Brazil; public policy instruments; people with
intellectual disabilities; family health strategy
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INTRODUCAO

Todo comeco é dificil: isso vale pra qualquer ciéncia. (MARX, 1983,
p.11)

Os cuidados com a pessoa com deficiéncia, ao longo da histéria da
humanidade, vém sendo permeado por varias constru¢cdes sociais, evidenciadas
pelos aspectos caracteristicos das condi¢cdes de vida, pelas as especificidades que
diferem cada pessoa, e pelos entendimentos sobre a deficiéncia enquanto construto
social.

Desta forma, as histéricas lutas de grupos indenitarios englobam as lutas das
pessoas com deficiéncia, na constru¢cdo do imaginario social, dos estigmas e
discriminacbes que sofrem e sofreram. A luta das pessoas com deficiéncia por
igualdade de direitos é marcada por arduas questdes, uma vez que, historicamente, a
l6gica “cuidadora” era a de que estes individuos deveriam ser recolhidos da sociedade
e confinados em instituicdes assistencialistas e filantrépicas, as quais caberia a oferta
dos cuidados médicos e terapéuticos (CRUICKSHANK, JOHNSON, 1979),

E somente no século XX, especialmente apos a Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos (1948), que as necessidades das pessoas com deficiéncia passam
a ser repensadas e discutidas sob a perspectiva do direito social e do reconhecimento
da diferenca, enquanto caracteristica basilar para a elaboracdo de politicas publicas
capazes de superar as barreiras sociais. A logica perpassa por entender as diferencas
e diversidades, de modo que a sociedade se adeque e busque a inclusdo das
pessoas, conforme suas peculiaridades, e ndo que estas adaptem-se a sociedade.

Nessa perspectiva, uma das primeiras questdes a ser repensada, é o proprio
entendimento e (re)conceituacdo da deficiéncia em moldes histéricos
contemporaneos, para a partir disso construir politicas publicas coerentes com a
realidade existente.

Um dos paradigmas hegeménicos e tradicionais que atribui conceituacdo a
deficiéncia € do modelo médico ou biomédico, o qual “sustenta que ha uma relagao
de causalidade e dependéncia entre os impedimentos corporais e as desvantagens
sociais vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia” (DINIZ, et al, 2009, p.66). A partir
deste modelo, considera-se que a deficiéncia € algo intrinseco ao corpo, e tal limitagéo

desencadeia desvantagens sociais. De modo a contrapor tal paradigma emerge o
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modelo social, considerando a deficiéncia enquanto fendmeno social, o que exprime
a relacao desigual entre corpo com impedimentos e ambientes com barreiras (DINIZ,
et al, 2009). O modelo social provocou, por quatro décadas, uma série de debates
politicos e académicos, em escala internacional, a respeito da insuficiéncia do modelo
médico quanto a provisao da igualdade entre pessoas com deficiéncia e pessoas que
nao apresentam deficiéncia (BARNES, et al, 2002).

Com o intento de estreitar a relacdo entre deficiéncia e direitos humanos, foi
criada, na Inglaterra em 1970 a Union Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS), a qual liderou as discussoes e debates em torno da relacéo entre deficiéncia
e aspectos sociais, e reelaborou os conceitos de lesédo (impairment), compreendendo-
a como a auséncia total ou parcial de uma parte do corpo, e o conceito de deficiéncia
(disability), como uma desvantagem ou limitagdo de determinada atividade,
ocasionada pela organizagdo social atual, a qual desconsidera as pessoas que
possuem alguma lesdo e, consequentemente, estas, sdo excluidas da participacéo
social (UPIAS, 1976, apud, PICCOLO, MENDES,2013).

Com a Convencéao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), da
Organizagédo das Nag¢Oes Unidas (2007), finalmente, oficializou-se a concepc¢éao de
deficiéncia amparada no modelo social, destacando a participagdo como parametro
para a elaboracao de politicas publicas voltadas ao enfrentamento das problematicas
sociais que acometem esta parcela da sociedade. Buscou-se uma visao global do
fendbmeno, ao passo que abarca diferentes aspectos, como o biolégico, o individual e
o social. Assim, a funcionalidade tornou-se um expoente, tendo em vista que a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), atribuiu a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) enquanto ferramenta complementar a
Classificacdo Internacional de Doencas (CID), que era a Uunica referéncia
anteriormente utilizada como parametro para definir a deficiéncia.

O Brasil, como signatario da CDPD avanca em termos legais, e viabiliza
possibilidades de formulacdo de politicas publicas voltadas ao enfrentamento das
problematicas sociais que acometem tal segmento. Isso faz com que avancemos em
termos de politicas publicas e de legislacdes protetivas a pessoa com deficiéncia,
como é o caso do Plano Viver Sem Limites (2011), e a Lei Brasileira de Incluséo (Lei
n° 13.146 de julho de 2015) — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, dentre outros

instrumentos.



17

Uma das politicas publicas que tem demonstrado avancos, desde entdo, € a
politica de satide por meio do Sistema Unico de Salde (SUS). No contexto da macro
politica publica de saude, existe a Politica Nacional de Atencéo Basica (PNAB), que
se caracteriza pela descentralizacdo, haja vista seu potencial de aproximac¢ao com o
usuario e/ou paciente. A PNAB orienta-se pelas proposi¢des que balizam a politica de
saude no Brasil, materializada pelo SUS, seguindo principios e premissas da
universalidade, da acessibilidade, do cuidado continuo, da humanizacdo, da
integralidade das ac0fes, da equidade e da participacdo social.

Ao implementar a Estratégia de Saude na Familia (ESF) como um dos
principais instrumentos de implementagdo da PNAB, surgiram inovagdes, tanto na
medida em que ampliou-se sua capacidade resolutiva e acolhedora dos problemas de
saude, quanto como a gestdo do cuidado mediante redes de atencdo. A ESF
apresenta varios instrumentos, dadas as peculiaridades e singularidades de cada
municipio. Mas, destaca-se aqui a ampliacdo da oferta de Nucleos de Apoio a Saude
da Familia (NASF), o qual vem sendo ofertado por meio de diferentes instrumentos,
tais como as Unidades Béasicas de Saude Fluviais e ESF, adequadas ao atendimento
das populacgdes ribeirinhas, por exemplo.

A Atencédo Bésica visa articular e ampliar acfes intersetoriais, essencialmente
acOes de carater preventivo, como o Programa Saude na Escola (PSE); a Academia
de Saude; a adesdo das equipes da Atencao Basica as equipes do programa Melhor
em Casa, no sentido de qualificar as acfes voltadas a atencdo em domicilio; o Tele
Saude, mediante a integracdo dos sistemas de informacao, a politica de regulagéo e
transferéncia de pacientes, 0s quais necessitem da atencao especializada.

A diversidade de instrumentos da PNAB esta associada ndo apenas a questao
de ampliacao de oferta e cobertura territorial, mas também a diversidade de servi¢os
publicos que a politica deve atender, que vai de criancas a idosos, em diferentes
situacdes de vulnerabilidade social, agravadas por questbes de género, raca e
deficiéncia. Por isso, em um universo complexo de demandas da politica de saude, a
atencdo basica necessita estar vinculada aos demais instrumentos de politicas
publicas, a fim de viabilizar acbes que intervenham em determinados problemas
especificos.

A estruturagdo da Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia,

instituida por meio da Portaria n°® 1.060, de 5 de junho de 2002, reconhece as
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caréncias de respostas as necessidades das pessoas com deficiéncia em termo de
cuidados em saude e elencando uma série de acdes de prevencdo, promogao e
reabilitacdo, cuja l6gica de organizacdo se estruturou em redes, com foco na
promocado do cuidado em sua integralidade. Nesse contexto, instituiu-se também a
Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia, por meio da Portaria n°
793/2012, estabelecendo as diretrizes inerentes ao cuidado para pessoas com
deficiéncia em suas diversas formas.

A Rede busca avancar, ampliando e qualificando o acesso a saude das
pessoas com deficiéncia, sobretudo, em termos de equidade, uma vez que permite
lidar com as diferencas e peculiaridades por meio das linhas de cuidado em contextos
locais, especificos. Sustenta-se pelas acdes conjuntas entre os diversos componentes
da atencao, cuja premissa consiste no reconhecimento das necessidades impostas
pelos contextos de vida e de salude das pessoas com deficiéncia (FERNANDES,
2015).

Contudo, cabe destacar que o cuidado na concepc¢ao de direitos requer atencao
as singularidades e necessidades diferenciadas de cada grupo populacional. Nesse
sentido, esse projeto pretende ter como foco as especificidades relacionadas ao
cuidado da PSB/ESF as pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias, por meio
das percepcdes e das préticas dos profissionais e das familias que usam os servicos.

E de suma importancia analisar o cuidado em satde a partir das propostas de
solugcbes para os problemas publicos de saude (discurso explicito) sob as
perspectivas das praticas vivenciadas pelas familias cuidadoras de pessoas com
deficiéncia intelectual (discurso implicito), pois isto permite empreender referencias
balizadoras sobre a tematica e produzir conhecimentos sobre tais questdes. Entende-
se como discursos explicitos aqueles planejados e registrados nas normas e
professados oralmente sobre como os problemas publicos e suas alternativas de
enfrentamento sdo idealizadas. J4 os discursos implicitos sdo aqueles que dizem
respeito a forma como os problemas e soluc¢des séo vividos na pratica, no cotidiano
LASCOUMES E LE GALES, 2007).

Trata-se aqui de uma discusséo voltada aos cuidados numa perspectiva de
direitos sociais. Podendo, assim, contribuir para a criacéo de estratégias e a¢cdes que

ampliem o acesso e qualifiguem a promogéao da saude.
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Ressalta-se ainda a importancia de uma andlise sob a perspectiva dos
aspectos politicos , uma vez que permite reforcar e evidenciar os desafios e avangos
da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia e a necessidade de reforcar a
intersetorialidade das acfes, ratificando os principios da universalidade e
acessibilidade almejados pela politica publica de saude no Brasil. Problematiza-se,
assim, a discussdo no campo da saude, ja que a PNAD constitui-se como uma porta
de entrada e espaco prioritario da descoberta da familia quando nasce uma pessoa
com deficiéncia em seu seio familiar. Ha ainda que considerar a importancia do
engajamento da equipe de saude, no sentido de contribuir tanto com as praticas
coerentes com as necessidades da pessoa com deficiéncia intelectual, e ndo apenas
de medicalizacao.

Convém frisar que somadas as questfes tedricas, a inquietacdo de pesquisar
tal tematica foi suscitada a partir da minha experiéncia como assistente social, inserida
na Secretaria Municipal de Saude em Cruz das Almas-BA, mediante o contato com a
Atencéo Basica, por meio de visitas domiciliares e encaminhamentos diversos. A cada
experiéncia no SUS, percebia os varios desafios que envolvem as questdes do
atendimento as pessoas com deficiéncia intelectual. Nasceu assim, o0 desejo e a
necessidade de pesquisar a tematica e promover a discussao/reflexdo no sentido de
buscar qualificar a oferta dos servicos de salde para as pessoas com deficiéncia
intelectual e suas familias. Considerando tais questfes tedricas e vivenciais, 0
problema de partida anunciado nesta pesquisa foi: Quais os discursos explicitos e
implicitos dos profissionais e das familias sobre os cuidados para com as pessoas
com deficiéncia intelectual no ambito da ESF em Cruz das Almas-BA?

O objetivo geral dessa dissertacdo foi analisar os discursos explicitos e
implicitos dos profissionais de salude e das familias sobre a prestacdo dos cuidados
as pessoas com deficiéncia intelectual no &mbito da Estratégia de Saude Familia-ESF
em Cruz das Almas/BA. Enquanto objetivos especificos buscou-se:

e Identificar a percepcdo dos profissionais de saude e das familias
guanto aos cuidados voltados para pessoas com deficiéncia intelectual
no ambito da ESF, no referido municipio;

e Perceber as contribuicdes dos servicos da ESF para os cuidados da

pessoa com deficiéncia intelectual e suas familias;
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e Verificar como ocorre a intersetorialidade entre a ESF e as demais
politicas publicas no municipio, tendo em vista as acoes relativas as

pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias.

Para atingir tais objetivos, esta pesquisa qualitativa tragou um percurso
metodoldgico, buscando conjugar algumas etapas e técnicas investigativas
pertinentes, a saber: levantamento bibliografico, pesquisa documental e entrevistas
semiestruturadas. O estudo, por “descrever e explicar a vida social”’, (MARTINELLI,
1999, p. 48) é entendido como um estudo de caso, tendo em vista que adentrou o
espaco das relacdes sociais e dos significados relativos aos cuidados num ambiente
especifico. O estudo de caso foi realizado no ambito do SUS em Cruz das Almas —
BA, na PNAB, tendo como foco a ESF (em contextos urbanos e rurais) e 0s
atendimentos prestados nos 22 (vinte e dois) equipamentos publicos existentes para
as ofertas de servicos de cuidados em saude no municipio. Tendo em vista tal
abrangéncia, foi feito um recorte, mapeando as unidades de salude que atendiam
pessoas com deficiéncia intelectual, sendo realizado um levantamento prévio para
saber o quantitativo de pessoas com DI atendidas nessas unidades. Optou-se por
realizar contato telefénico prévio com cada uma das unidades para saber se atendiam
ou nao as pessoas com deficiéncia intelectual, sendo identificadas 06 (seis) unidades
que prestavam atendimento para tal publico.

Foram escolhidos os casos mais significativos, priorizando as unidades com
maior incidéncia de pessoas com deficiéncia intelectual, das quais destacou-se uma
UBS (Unidade Basica de Saude Coplan/Iltapicuru) e uma USF (Unidade de Saude da
Familia da Pumba), situadas na zona urbana e na zona rural do municipio,
respectivamente. Apdés a fase da pesquisa exploratéria, deu-se inicio a pesquisa
empirica nas unidades citadas, dada a maior incidéncia de pessoas com deficiéncia
intelectual em ambas. Deste modo, a pesquisa empirica foi realizada no periodo de
29/09/2017 a 01/11/2017, coletando informagdes in loco juntos aos técnicos e familias
inseridas no contexto da ESF, por meio de entrevistas semiestruturadas. Foram
realizadas 11 (onze) entrevistas, com roteiros diferenciados, sendo 07 (sete) técnicos
entrevistados e 04 (quatro) familias entrevistadas, todos vinculados as unidades de

saude selecionadas.
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A respeito da correlacdo entre discursos explicitos e implicitos dos sujeitos
pesquisados, ao fazer a andlise do conteudo (BARDIN, 1977), foram detectados
assuntos e temas que geraram 13 (treze) categorias analiticas. Sao elas: “deficiéncia
como doencga”, “deficiéncia como incapacidade”, “cuidado restrito e disciplinar’,
‘cuidado assistencialista”, “oneragdo do cuidador’, “o cuidado propulsor da

dependéncia”, “desconhecimento dos instrumentos de politicas publicas”, “fragilidade

LE 1

de intersetorialidade”, “necessidade de formacéao basica e especifica”, “fragilidade dos
processos de educagao em saude”, “oneracao do papel feminino ao cuidado”, “visdo
religiosa sobre a deficiéncia” e “frustacdo sobre as expectativas quanto ao filho com
deficiéncia”. As categorias elencadas sao essenciais para a compreensao dos
problemas publicos que acometem a vida das pessoas com DI e suas familias, uma
vez que elas revelam as brechas existentes entre os discursos implicitos e explicitos
relacionados as préticas de cuidados no ambito do sistema brasileiro de protecao
social.

Além desta introducéo, essa dissertacdo possui mais trés capitulos, divididos
da seguinte forma: No primeiro capitulo intitulado, Politicas Publicas e Deficiéncia
Intelectual: definicGes, modelos e abordagens séo tecidas reflexbes acerca das
variadas abordagens que circundam as politicas publicas e o fenébmeno da deficiéncia,
sobretudo, o da deficiéncia intelectual. Assim, esse primeiro capitulo é subdivido em
quatro sec¢des que abordam a noc¢éo de politica publica enquanto acdo publica, tendo
em vista as variadas abordagens que emergem no campo de estudos em politicas
publicas, bem como as denominacfes que envolvem o fendmeno da deficiéncia, a
partir das divergentes acepces propostas pelos modelos médico e social, pela
utilizacdo da Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade (CIF) em
detrimento da CIDID, enquanto ferramenta de diagndstico. Posteriormente, a
discussdo caminha no sentido de evidenciar algumas peculiaridades inerentes a
deficiéncia intelectual, bem como trazer um esboco acerca dos instrumentos de
politicas de saude voltados a esta populacéo.

J& no segundo capitulo, intitulado Pessoas com Deficiéncia Intelectual e
necessidade de cuidados, destacam-se algumas acepc¢des acerca do cuidado na
pratica familiar e os cuidados a partir de uma compreenséo deste enquanto direito
social. Destaca-se a nogéo de cuidados remetida, a priori, a ideia de “tomar conta de

alguém” ou “de algo”. Historicamente tal pratica tem sido destinada as mulheres, como
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se 0 ato de cuidar fosse caracteristica e/ou atributo feminino, no seio familiar.
Atualmente, a nocao de cuidados permeia também o campo das ac¢fes profissionais,
especialmente no ambito das politicas de saude, demostrando as faces do cuidado.

O terceiro capitulo é intitulado Discursos implicitos sobre cuidados para
pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias no @&mbito da Estratégia de
Saude da Familia em Cruz das Almas/BA: resultados e discussdo. Em linhas
introdutorias é apresentado uma breve caracterizacdo do objeto de estudo, a
Estratégia de Saude da Familia (ESF) no referido municipio e explora-se a abordagem
tedrica-metodoldgica que norteou a pesquisa empirica, a qual baseou-se na
instrumentalizacdo de politicas pablicas (LASCOUMES E LE GALES, 2007). Desta
forma, a andlise destaca o carater sociopolitico dos instrumentos, o qual carrega
variados significados e denotam relacdes contrarias entre si. Dentre seus significados
emergem dois niveis de discursos: o discurso explicito e o discurso implicito
(LASCOUMES, LE GALES, 2007). Conforme ja mencionado anteriormente, discurso
explicito diz respeito a forma como os problemas e as alternativas sdo compreendidos
e planejados, e como estes emergem nos mecanismos legais e burocraticos bem
como nas falas proferidas pelos diversos atores. Ja o discurso implicito abarca o
espaco das relacbes sociais e a forma como os problemas e as alternativas sao
vivenciados na prética cotidiana.

Por fim, sdo apresentadas as consideracdes finais da pesquisa, buscando
retomar e comentar a questao de partida e os objetivos tracados nessa investigacao,

ao passo em que sao apontadas possiveis indagacfes para agendas futuras.
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1. POLITICAS PUBLICAS E DEFICIENCIA INTELECTUAL: DEFINICOES,
MODELOS E ABORDAGENS

Para que as pessoas com deficiéncia realmente pudessem ter
participacao plena e igualdade de oportunidades, seria necessario que
nao se pensasse tanto em adaptar as pessoas a sociedade e sim
adaptar a sociedade as pessoas (JONSSON, 1994, p.63).

Politicas publicas e deficiéncia intelectual sdo temas recorrentes na atualidade
e demonstram variadas acepcgdes, construcdes e discussdes académicas frequentes.
Se por um lado, a nocao classica estadocéntrica de politica publica remete a tudo
aquilo que o governo coloca em acao ou aquilo que nédo ativa (DYE, 1984), por outro
lado, a vertente multicéntrica ou sociocéntrica problematiza tal concepcdo ao
redimensionar o olhar para a qualidade da a¢éo publica e ndo para a qualidade do
ator que a realiza, com foco na natureza do problema ou o bem publico que a
engendrou.

Desta forma, amplia-se a nocdo de acdo governamental para a diversidade de
atores publicos e privados, na qual quem governa € também aquele que se torna ator
nos fluxos e processos inerentes as politicas publicas (BOULLOSA, 2013). Tal
abordagem aproxima-se da l6gica da acdo publica, que enxerga os fluxos de acbes
encadeados por diversos atores sociais, sejam estes estatais ou ndo, visando o
enfrentamento de problemas publicos. Nesse sentido, essa pesquisa segue a logica
sociocéntrica sobre politica publica, destacando a dimenséo sociopolitica dos seus
instrumentos, especificamente, os da Estratégia de Saude da Familia (ESF), que séo
a Unidade Basica de Saude (UBS) e Unidades de Saude da Familia (USF).

A deficiéncia intelectual, enquanto fenémeno presente na sociedade, é
compreendida sob variadas perspectivas. Os estudos no campo do disability studies
vém fomentando e percebendo as especificidades deste fendbmeno, demonstrando
uma transversalidade de temas, questdes, aspectos e necessidades de analises
interdisciplinares. De tal forma, o modelo biomédico, que concebe a deficiéncia
apenas como uma questdo corporal vai sendo substituido pelo modelo social que
considera a deficiéncia como uma condicdo humana relacionada aos fatores
biopsicossociais e suas interacdes, buscando compreendé-la e, ao mesmo tempo,

descortinando alguns estigmas.
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A recente definicdo atribuida pela Classificacdo Internacional de
Funcionalidade (CIF) direciona para um campo proficuo de discuss6es no ambito
académico, no sentido de evidenciar os problemas publicos que s&o inerentes a vida
das pessoas com deficiéncia intelectual. Para tanto, a discussdo deste capitulo &
estruturada em quatro partes. A primeira traz um debate sobre o conceito de politica
publica, enquanto acdo publica e seus instrumentos, salientando as distingbes entre
as vertentes. Em seguida sao feitas consideracdes sobre a atual concepcao de
deficiéncia, mais especificamente no Brasil, enfatizando os modelos médico e social
da deficiéncia em suas contradi¢cdes e divergéncias. Ja na terceira parte evidenciam-
se algumas especificidades e caracteristicas da deficiéncia intelectual e na quarta
parte sdo explicitados alguns instrumentos de politicas publicas, com énfase nos que

regulam as acdes de saude para pessoas com deficiéncia intelectual.

1.1 DA POLITICA PUBLICA A ACAO PUBLICA

O campo de estudos das politicas publicas tem se ampliado, diversificado e
ganhado novos contornos, mediante diferentes matrizes interpretativas e de diversos
fendmenos estudados. Todavia, ainda carrega consigo uma forte preocupacao quanto
a sua definicdo, que pode ser vista, por exemplo, na discusséo recorrente sobre a
relacdo entre politica (politic) e politicas publicas (policy) (SECCHI, 2010).

N&o existe consenso sobre o que sejam as politicas publicas. Os estudos
revelam uma multiplicidade de definicbes e conceitos a elas associados, moldados a
partir de diferentes matrizes, ao ponto de alguns estudiosos comecarem a falar em
escolas (REGONINI, 2001; FISCHER, 1998; BOULLOSA, 2013) e teorias (HOWLETT,
2011, 2013; DYE, 2005; SECCHI, 2012).

Tal pluralidade pode ser compreendida como resultado da multidisciplinaridade
presente no processo de constituicdo do campo de estudos de politicas publicas, que
contou com aportes de diferentes disciplinas, como a ciéncia politica, a economia, a
sociologia, a geografia, a administracdo publica e a teoria das organizacdes. As
divergéncias de opinibes sobre o que seriam as politicas publicas podem também
revelar diferentes perspectivas analiticas e metodoldgicas sobre o tema. Nesse
sentido, mostra-se importante posicionar o olhar analitico adotado nesta pesquisa,

bem como suas implicacdes.
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Alguns elementos centrais que perpassam o debate em torno das politicas
publicas podem ser visualizados a partir de duas grandes correntes analiticas, as
quais podem caracterizar o estudo das politicas publicas independentes de serem
mais descritivas ou prescritivas: de um lado, as abordagens centralizadas no governo
e no seu absoluto protagonismo na formulacdo e implementacédo de politicas publicas;
de outro, as perspectivas pluralistas, pautadas na multiatorialidade.

As abordagens tradicionais costumam associar as politicas publicas as acfes
e decisOes propostas e implementadas por entes estatais para tratar de um problema
em determinada area (educacédo, saude, transporte, trabalho, moradia, dentre outras).
A tese de Lasswell (1950) de que as politicas publicas seriam “o governo em agao”
ainda é repetida por muitos autores. Tratam-se de reflexdes de cunho analitico, com
base na légica classica de analise do ciclo de formulacéo, implementacao e avaliacdo
de politicas publicas, cujo objetivo persegue a identificacdo e a andlise dos elementos
e dindmicas que ajudam a conformar suas fronteiras e natureza.

Para Dye (1984), politica publica é o que faz ou deixa de fazer o governo,
incluindo os motivos para tal e as consequéncias de suas acoes. Define-se ainda, a
politica publica enquanto area de conhecimento e disciplina académica, sendo estas
arraigadas “em teorias explicativas sobre o papel do Estado e de uma das mais
importantes instituicbes do Estado — o governo, produtor, por exceléncia, de politicas
publicas” (SOUZA, 2006, p.22). Dessa forma, o carater publico é definido pelo tipo de
ator que a ativa, ou seja, a politica € publica, porque é formulada e implementada pelo
governo.

Os estudos nesse ambito, no Brasil, foram fortemente influenciados pelas
escolas de administracédo dos Estados Unidos. A abordagem hegemonica pautava-se
na concepcao estadocéntrica, a qual se caracteriza pela énfase na racionalidade
técnica e na neutralidade. Conforme Boullosa (2013), a Abordagem Racional de
Politicas Publicas (ARPP) foi inserida no contexto da Reforma do Aparelho do Estado
brasileiro, a fim de reorientar a administracdo, a avaliacdo e o planejamento das
politicas publicas a partir de um viés neutro e técnico, cuja dimensdo publica das
politicas é atribuida pelo carater do ente que a coloca em acéao.

Por outro lado, uma das definicbes que merece ser destacada é a de William
Jenkins (1978), que atribuiu a politica publica, o conjunto de decisbes interligadas por

um ator ou grupos de atores que objetivassem as metas e as formas necessarias para
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atingi-las, dentro de uma determinada situacdo, desde que tais objetivos estivessem
ao alcance dos atores envolvidos. Tal acepcéo entende que o enfrentamento de um
problema publico necessita de muitas decisfes e introduz a nog&o do policy making,
ou seja, um processo dinamizado voltado ao alcance dos objetivos (HOWLETT, 2013).

Para tanto, foi a concepcao de William Dunn (1993), que se configurou como
um divisor de aguas no campo de estudos em politicas publicas. Segundo Dunn
(1993), a politica consistiria numa resposta dada a um problema entendido como
publico. Assim, abriu-se o espaco para a compreensao da existéncia e diversificacao
dos atores envolvidos na politica publica, e consequentemente abriu-se o leque para
o desenvolver de concepg¢des multicéntricas.

Para a vertente multicéntrica/sociocéntrica, as politicas publicas sé&o
percebidas mediante o problema que é entendido como publico ou pelo bem publico
que as criou. Desse modo, € possivel problematiza-las redirecionando o foco do ator
para o problema ou o bem publico que a desencadeou, compreendendo-as ndo mais
como agdes “do governo”, mas como agdes “de governo”, no qual quem governa é
guem se atoriza nos processos e nos fluxos em curso de politicas publicas, conforme
explicita Boullosa (2013), com a teoria da mirada ao revés?.

Percebidas como construtos sociais e analiticos, as politicas publicas podem
ser compreendidas como acao complexa, multiatorial para tratamento de um problema
de publica relevancia, modelizada em instrumentos desenhados e ativados por
diferentes atores sociais. As politicas publicas, assim, passam a perder o foco apenas
no Estado, apesar deste continuar sendo um ator central e crucial, nos fluxos de a¢des
de multiplos atores. A relevancia do Estado, enquanto ator nestes fluxos se da devido
a algumas caracteristicas que Ihe sao exclusivas, como:

(a) cursos de acéo previamente legitimados; (b) poder de aplicacdo de
complexos sistemas de incentivos e sangbes capazes de orientar o
comportamento dos demais atores; (c) poder regulador de processos; (d)
guase infinita capilaridade organizacional mesmo que pouco organizada; (e)

detentor de recursos quase sempre muito superiores ao conjunto dos demais
atores mobilizados (BOULLOSA, 2013, p. 11).

1 Para saber mais sobre tal teoria consultar Boullosa (2013). BOULLOSA, Rosana. Por uma mirada
ao revés nas politicas publicas: apresentacdo de um percurso de pesquisa. In: ENCONTRO
NACIONAL DE PESQUISADORES EM GESTAO SOCIAL. TERRITORIO EM MOVIMENTO: caminhos
e descaminhos da gestéo social e ambiental, 7., 2013, Belém. Anais eletrénicos... Belém: Universidade
da Amazbnia, 2013. Disponivel em: http://www.anaisenapegs.com.br. Acesso em 18 de dez de 2017.
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Considerando tal abordagem, entende-se nesse estudo a politica publica como
acdo publica, concebida como “[...] agdes coletivas que participam da criacdo de
determinada ordem social e politica, da direcdo da sociedade, da regulacdo de suas
tensdes, da integragcao dos grupos e da resolugao de conflitos” (LASCOUMES; LE
GALES, 2012, p.33).

A acdo publica enquanto diretrizes de acdo coletiva e multiatorial envolve
estratégias, intervencoes, recursos financeiros, instrumentos de controle, governanca,
dentre outros elementos. Transcende para a diversidade de componentes que
estejam articulados e impulsionados ao enfrentamento de problemas puablicos. Assim,
a acao publica € um “espaco sociopolitico construido tanto para as técnicas e
instrumentos como para finalidades e contetidos” (LASCOUMES; LE GALES, 2012,
p.199).

A acao publica é implementada por meio de diferentes instrumentos de politicas
publicas, que consistem em dispositivos “simultaneamente técnico e social, que
organiza as relagfes sociais especificas entre o poder publico e seus destinatarios,
em funcdo de representacbes e de significacbes de que ele é portador’
(LASCOUMES; LE GALES, 2004 apud LASCOUMES; LE GALES, 2010, p. 200).

Os instrumentos conformam as politicas e podem configurar-se enquanto meio
para compreendé-la “ou seja, troca-se o estudo do todo pela parte, por considera-la
sintese reveladora de um todo que, pela sua complexidade, s6é pode ser
compreendido parcialmente” (RAMOS, 2013, p. 51). A construgdo de um instrumento
revela as l6gicas dos atores, os diferentes interesses presentes e impde padrbes
interpretativos dos problemas a que se destinam. Além disso, determinam, em parte,
quais recursos podem ser utilizados e por quem (LASCOUMES; LE GALES, 2012).
Logo, a escolha de um instrumento ndo é uma decisao exclusivamente técnica, mas
politica, que impacta diretamente na configuracdo das arenas de policy, nas relacées
entre os atores que a conformam e em seus modelos cognitivos. Para além dos seus
efeitos declarados, os instrumentos promovem a reconfiguracdo das arenas politicas
as quais estdo vinculados, reorganizando relacdes entre os atores, construindo
representacdes e estruturando as politicas publicas de acordo com suas proprias
l6gicas.

O enfoque sociopolitico da instrumentalizacdo, para além de uma perspectiva

funcionalista, tem como vetor a ndo neutralidade destes, mas que sao carregados de



28

subjetividade e possuem peculiaridades no plano sociologico, conformando um
conjunto de procedimentos e regras que geram 0s comportamentos sociais. Neste

sentido, a instrumentalizacdo da acdo publica remete,

ao conjunto de problemas apresentados pela escolha e o uso de
instrumentos (técnicas, formas de operar, dispositivos) que permitem
materializar e operacionalizar a a¢do governamental. Trata-se de
compreender ndo apenas as razdes que levam a escolher um
instrumento em detrimento de outro, mas também verificar os efeitos
produzidos por essas escolhas” (LASCOUMES; LE GALES, 2004,
apud LASCOUMES; LE GALES, 2012, p. 200).

O estudo dos instrumentos tem sido uma consequéncia do estudo sobre
politicas publicas e de suas modelizacdes, mesmo quando, aparentemente tais
estudos parecem ser apenas classificatorios. Assim, chega-se aos instrumentos por
meio das politicas publicas, que ocupam a centralidade da analise enquanto aqueles
continuam periféricos.

Analisar os instrumentos de politica publica permeia a compreenséo de que ha
uma articulacdo entre alguns elementos como os atores, sejam eles coletivos e/ou
individuais; as representacdes sociais enquanto ambientes normativos e cognitivos;
as instituicbes como regras; 0s procedimentos; 0s processos como meios de interacao
e os resultados enquanto resultados da ac&o publica (LASCOUMES; LE GALES,
2012).

Dessa forma, a articulacdo entre a regulacdo social e a politica emana uma
relacdo proficua de resolucdo de problemas publicos. Assim, cabe considerar que a
governanca, enquanto processo de organizacao de atores e instituicdes, que almejam
objetivos construidos de forma coletiva, esta intrinsecamente relacionada “as
dindmicas multiatoriais e multiformes que asseguram a estabilidade de uma
sociedade, [...] e sua capacidade de assegurar servicos e garantir a legitimidade.”
(LASCOUMES; LE GALES, 2012, p. 59).

A instrumentalizacdo dos cuidados em saude para pessoa com deficiéncia,
pode ser vista por meio da materializacdo das politicas através de normativas,
servicos, beneficios, projetos, programas, indicadores e recomendagfes, 0s quais
podem ser vistos como as orientagdes e formas de acompanhamento, dentre outras
acOes ofertadas as pessoas com deficiéncia e suas familias. Logo, tais instrumentos
sao vistos como um tipo peculiar de instituicdo, 0s quais permitem enxergar tanto as

politicas publicas através das técnicas e a¢des, quanto enxergar as instituicbes como
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portadoras de significados que sao produzidos e reproduzidos. (LASCOUMES; LE
GALES, 2012).

Nesse ambito emergem novas “gramaticas”, as quais podem ser
compreendidas como o0 conjunto de conceitos, de acdes rotineiras, que em sua
maioria, sdo proferidas no plano dos discursos explicitos (aqueles planejados e
registrados nas normas e professados oralmente sobre como os problemas publicos
e suas alternativas de enfrentamento séo idealizadas) e dos discursos implicitos
(aqueles que dizem respeito a forma como os problemas e soluc¢des sao vividos na
pratica, no cotidiano) (ARAUJO; BOULLOSA, 2016).

Para tanto, a pesquisa buscou analisar os discursos explicitos e implicitos
sobre os cuidados para pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias no ambito
do instrumento da Estratégia de Saude da Familia (ESF) no municipio de Cruz das
Almas/BA. Importante ressaltar que se entende aqui o Sistema Unico de Salde (SUS)
como um macroinstrumento da acéo publica, o qual envolve diferentes atores publicos
e privados em torno de variados instrumentos, tais como a ESF, no contexto da
atencao basica em saude, que é o foco desta pesquisa.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, cuja premissa é ampliar e
qualificar a resolutividade dos casos os quais Ihe séo apresentados se configura como
uma forma de governanca. A Unidade Basica de Saude (UBS) e a Unidade de Saude
da Familia (USF) podem ser consideradas como a porta de entrada dos servi¢cos de
saude em nivel local, sendo, provavelmente, os principais instrumentos presentes

nesta politica publica.

1.2 DEFICIENCIA: DO PARADIGMA BIOMEDICO AO MODELO SOCIAL

Compreender a recente evolucdo que permeia o conceito de deficiéncia requer
situar o periodo que antecede a Declara¢cdo Universal dos Direitos Humanos (1948).
Esta pode ser considerada um divisor de aguas no tocante a discusséo acerca dos
direitos da pessoa com deficiéncia, uma vez que no periodo anterior a este marco, a
concepcao de deficiéncia nédo estivera atrelada a nocao do direito social.

A concepcao da deficiéncia nem sempre esteve atrelada as barreiras impostas

pelas condi¢bes do meio. As abordagens e variadas formas de cuidado se davam no



30

ambito de praticas e concepgdes pejorativas, estigmatizantes e excludentes, que
reforcavam a culpabiliza¢ao individual da pessoa com deficiéncia. Desta forma, faz-
se necessario compreender a evolucdo histérica que perpassa 0 conceito da
deficiéncia, o que justifica a necessidade de revisdo sucinta da cronologia evolutiva
desse conceito.

No século XVI, periodo conhecido como Idade Média, a concepcdo de
deficiéncia limitava-se a deformacdo humana e/ou manifestacdo de deuses e
demobnios, num contexto de crencas sobrenaturais e supersticiosas. Estas pessoas
eram levadas ao exterminio, ao exorcismo e ao encarceramento. No século XVIII, a
abordagem se dava enquanto semelhanca divina pautada nos dogmas do humanismo
cristdo catolico, sendo que os cuidados se davam de forma caritativa por meio do
assistencialismo, onde as pessoas eram internadas em abrigos e casas de caridade.
Somente no século XIX € que emerge uma abordagem mais cientifica baseada na
limitagdo da capacidade resultante da doenca, passivel de tratamento a fim de evita-
la ou controla-la mediante intervencdes médicas e psicologicas baseados em métodos
cientificos (SANTANA, 2015).

Somente no século XX é que a deficiéncia é pensada como a perda, seja ela
em sua totalidade ou parcial de uma determinada capacidade do individuo e, assim,
os paradigmas e/ou abordagens sdo pensadas numa légica de inclusdo e igualdade
de direitos, sob forte influéncia de politicas publicas, por meio de seus instrumentos e
dispositivos legais. Diante dos diversos conceitos e abordagens em torno do
fendbmeno da deficiéncia, dois modelos opostos sdo atualmente mencionados e
discutidos no &mbito académico: o modelo médico (ou biomédico) e o modelo social.

O modelo médico da deficiéncia enxerga apenas o aspecto biolégico do
fenbmeno, como uma leséo adquirida ou associada a uma ldgica patoldgica. Assim,
“a deficiéncia seria em si a incapacidade fisica, e tal condicdo levaria os individuos a
uma série de desvantagens sociais” (FRANCA, 2013, p. 60). Desse modo, para
amenizar as dificuldades vivenciadas pelas pessoas que apresentam alguma
deficiéncia, seriam necessérias intervengbes no corpo a fim de melhorar seu
funcionamento e, consequentemente, diminuir tais desvantagens sociais.

O modelo médico ampara-se na Classificagédo Internacional de Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens (CIDID), o qual consiste em um manual classificatério

de doencas conforme a Classificacdo Internacional de Doencgas (CID) e a Organizagao
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Mundial de Saude (OMS). A CIDID, de 1976, evidencia conceitos sobre deficiéncia,
incapacidade e desvantagem da seguinte forma:

Deficiéncia (Impairment): qualquer perda ou anormalidade, temporaria ou
permanente de uma estrutura fisica ou funcao fisiolégica, psicol6gica ou
anatdmica. “Representa a exteriorizagdo de um estado patolégico, refletindo
um distarbio organico, uma perturbagao no 6rgao” (Amiralian, et al., 2000:
98). Nessa perspectiva, a deficiéncia €, portanto, algo que esta
completamente no dominio do corpo. Incapacidade (Disability): restricdo ou
total incapacidade de desempenhar uma atividade de maneira considerada
normal ou dentro de um limite assim também considerado para um ser
humano. A incapacidade é consequéncia de uma deficiéncia. Desvantagem
(Handicap): limitacdo ou impedimento do desempenho dos papéis sociais
tidos como normais para o individuo. E o resultado de uma deficiéncia ou
incapacidade, e depende diretamente das atribuicdes culturais e sociais
esperadas para um determinado individuo de acordo com seu perfil social
(FRANCA, 2013, p. 60-61).

De forma limitada, a CIDID entende que as desvantagens sociais sao relativas
somente aos dominios biolégicos do corpo, ou seja, as limitagdes de ordem fisiol6gica
reproduzem unica e exclusivamente a incapacidade.

Vérias criticas sdo tecidas ao modelo médico, sobretudo pelo emergente
campo de estudos sobre deficiéncia, os chamados disability studies, enquanto “uma
area de investigagdo matricialmente assente num compromisso politico com a
denuncia da opressao social das pessoas e na aspiracdo de uma sociedade mais
inclusiva” (MARTINS, 1998, p. 45).

A partir de alguns especialistas criticos em contraponto ao modelo médico, em
quase duas décadas de discussdes e estudos, surge 0 modelo social que considera
nao somente a estrutura fisica do individuo, mas as estruturas sociais nas quais estes
se inserem, enquanto aspectos que influenciam no seu desenvolvimento e/ou
reforcam as limitagdes. Enfatiza-se que o principal fator causador da deficiéncia nao
seria a lesdo, mas a opresséo social que acomete a vida destes.

O pioneirismo quanto ao modelo social € preconizado por Hunt (1966), na
Inglaterra, com a finalidade de trazer a discussao as limitagdes sociais que acometiam
a vida de pessoas com deficiéncia. Posteriormente, tais debates passaram a ser
chamados de movimento de pessoas com deficiéncia (BARNES, MENCER, 1996).

Nesse sentido € que nasceu a Union Physical Impairment Against Segregation
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(UPIAS) 2, entidade que encabecou a concepcdo de deficiéncia em seus aspectos
sociais e reelaborou os conceitos de lesdo (impairment) e de deficiéncia (disability),
compreendendo,
lesdo como a falta completa ou parcial de um membro ou ter um membro,
6rgdo ou uma funcdo do corpo com defeito; e deficiéncia como a
desvantagem ou restricdo de atividade causada pela organizacdo social
contemporénea que ndo (ou pouco) leva em consideracdo as pessoas que

possuem uma lesdo, e assim as exclui da participacéo das atividades sociais
(UPIAS, 1976, p. 20,apud, FRANCA, 2013, p. 62).

As ideias em torno do modelo social denotam que a deficiéncia esta atrelada
também ao contexto da interacdo social e ainda, que estas pessoas devem ter o
controle de forma autdbnoma de suas vidas, do mesmo modo que os profissionais
devem atuar no sentido de favorecer a independéncia destas pessoas. Sendo assim,
o modelo social constitui uma ferramenta, sobretudo politica, voltada para a
transformacao social (UPIAS, 1976).

O modelo social leva em consideracdo o estilo de vida da pessoa,
essencialmente, aquela que vivencia cotidianamente a exclusdo e as opressdes
sociais. Parte desta acepcao tedrica abarca também o Modelo Social da Leséo (Social
Model of Impairment), ao passo que incorporou o reconhecimento da lesdo como
caracteristica que restringe a interacdo social inerente a deficiéncia.

Crow (1996) esboca que, ocultar a lesdo e as suas implicacbes €, por
conseguinte esconder parte das restricées sociais que sao vivenciadas pelas pessoas
com deficiéncia. Desta forma, as restricdes do corpo incidem nas restricbes sociais.
Entretanto, existem casos em que as restricbes advém das relacdes sociais, e, por
isso, a necessidade de inclui-la na vertente socioldgica, tendo em vista que ha uma
relacdo direta entre as representacdes e as percepcdes sociais correspondentes.

Desta forma

a lesdo pode ser também a causa ou composta de deficiéncia. Por exemplo,
uma rampa excessivamente inclinada pode causar uma nova lesdo ou dor
exacerbada. Um centro de salde pode restringir 0 acesso aos exames que
preveniriam determinada lesdo, enquanto recursos inadequados [para as
pessoas com deficiéncia] podem significar que a reducdo da dor ou meios
para seu tratamento ndo estdo disponiveis para muitos que deles precisam
(CROW, 1996, p.13-14,apud, FRANCA, 2013, p. 65).

2 Ver UPIAS (1976). Fundamental Principles of Disability, Union of the Physically Impaired Against
Segregation. http://disability-studies.leeds.ac.uk/files/library/UPIAS-fundamental principles.pdf, acesso
em 02 de abril de 2018.
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O modelo social como pensado em suas bases embrionéarias, fomentou
reflexdes de cunho tedrico e, apesar de seu carater explicativo, muitas criticas foram
tecidas, dentre as quais, se destaca o fato de como a opresséo social ndo é explicada
em sua origem ou se seria relevante tentar combaté-la, e ainda que a deficiéncia
impede a participagédo social ou dita a forma como estas pessoas se inserem no
contexto social (FINKELSTEIN, 1989, apud ,FRANCA, 2013).

O modelo social influencia a substituicdo da CIDID pela Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF/OMS/2001), numa
tentativa de incorporar suas concep¢cfes e preceitos ao chamado modelo
biopsicossocial, ampliando a noc¢éo de deficiéncia. Para tanto,

A revisdo da CIF procurou resolver essa controvérsia, incorporando as
principais criticas do modelo social. Pelo novo vocabuléario, disability € um
conceito guarda-chuva que engloba o corpo com lesdes, limitagbes de
atividades ou restric6es de participacdo. Ou seja, disability ndo se resume a
impairment, pois € o resultado negativo da interagdo de um corpo com lesfes
em ambientes sociais pouco sensiveis a diversidade corporal das pessoas.
O objetivo dessa redefinicdo de disability foi incorporar a critica dos teéricos
do modelo social: deficiéncia é uma experiéncia socioldgica e politica e ndo
apenas o resultado de um diagnéstico biomédico sobre corpos anémalos
(DINIZ et al., 2007, p. 2508).

A partir da CIF, a pessoa com deficiéncia apresenta uma condicao de limitacdes
que estdo relacionadas as diversas dimensfes da vida social e ndo somente a
situacao doenca. No Brasil, o foco dos estudos em torno da deficiéncia tem como um
dos documentos principais a CIF, levando a discussdo a outro patamar,
principalmente, no que diz respeito as necessidades e as formas de cuidados voltados

as pessoas com deficiéncia e suas familias. Assim,

a publicacéo da CIF neste caminho, como classificagdo complementar a CID,
com seu foco na funcionalidade, trouxe o interesse em explorar as
sobreposicOes e interfaces das duas classificagbes, no que tange aos
proprios limites a serem desenhados para as definicbes de deficiéncia.
Associar as categorias de diagnésticos de estados de salde da CID-10 com
os elementos da recém-apresentada CIF, oferecendo uma discusséo sobre a
pratica possivel a partir das duas classificaces, pode contribuir para um
melhor entendimento de possiveis definicdes de deficiéncia ou incapacidade
(DI NUBILA, 2008, p.326).

E importante ressaltar que a légica de funcionalidade diz respeito as funcdes e
estruturas do corpo, assim como a atividade e participacdo social (FARIAS;

BUCHALLA, 2005). Desta forma, a funcionalidade néo € intrinseca ao individuo, posto

gue ela se relaciona também com a ambiéncia fisica e social vigente na qual este se
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insere. A CIF corrobora no sentido de romper com o imaginario social da deficiéncia
atrelada a doenca e a incapacidade, e considera os aspectos internos e externos,
essencialmente aqueles relacionados a participacdo em sociedade. Esse novo
paradigma da respaldo para a proposicao de acdes e servicos e ainda mecanismos
legais que enxerguem e intervenham nos problemas publicos enfrentados por essa
populacao.

Nesse sentido, o atual conceito de deficiéncia adotado no Brasil e nos paises
signatarios da Convencao Internacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da
ONU (2007) - CDPD afirma que,

Consideram-se pessoas com deficiéncia aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interagcdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cbes com as demais pessoas.
(BRASIL, 2012, p.90).

De acordo com a CDPD (2007), o termo deficiéncia € um conceito em
construcéo, que avangou no sentido de atribuir uma abordagem ndo somente pautada
nos aspectos biolégicos e patolégicos, mas considerando 0s aspectos
biopsicossociais e suas relacdes com a ambiéncia nas quais estas pessoas estao
inseridas. Em seu Protocolo Facultativo agregou-se e ampliou-se o arcabouco legal
brasileiro, no que se refere as questbes voltadas as necessidades da pessoa com
deficiéncia.

Percebe-se que o Brasil avanca em termos de dispositivos legais, viabilizando
novas acdes, novos conceitos e novas discussdes em torno da tematica. Isso se
solidifica com a recente Lei Brasileira de Inclusdo (Lei N° 13.146 de julho de 2015) —
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. O quadro 01, mostra comparativamente 0s

conceitos, abordagens e avancos com relacao a CIF e a CDPD.
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Quadro 01: Conceitos atuais sobre a Pessoa com Deficiéncia

Sdo problemas na funcdo ou|Pessoas com Deficiéncia sdo aquelas que
estrutura do corpo como um |tém impedimentos de longo prazo de
desvio significativo ou perda|natureza fisica, mental, intelectual ou
(incluindo fungdes psicoldgicas). |sensorial, o0s quais, em interacdo com
diversas barreiras, obstruem sua
As deficiéncias podem ser parte | participacdo plena e efetiva na sociedade em
Ou uma expressdo de uma|igyaldades de condices com as demais

condicdo de saude, mas n&o | pessoas (BRASIL, 2012a).
indicam  necessariamente a

presenca de uma doenca ou que
o individuo deva ser considerado
doente (CIF, 2003).

z

Pressupde a existéncia de uma | A deficiéncia é uma condigdo individual de
doenga, transtorno ou lesdo que | impedimento biomédico / psicolégico, porém,
gera deficiéncia, implicando em | associada as barreiras ambientais e
limitacAo na realizacdo das |atitudinais (sociais) que impedem a
atividades e na restricdo da | participagéo.

participacdo social.

Considera os fatores pessoais, | Considera fatores biopsicossociais e a
ambientais e sociais relevantes. |necessidade de participacdo em condicdes
de igualdade, o0 que pressupbe a

Propde um conceito relacional no | necessidade de criar condicbes para a
qual a intera¢@o da Pessoa com garantia de direitos.

Deficiéncia e as barreiras
existentes €& geradora de
situacao de dependéncia.

FONTE: ARAUJO; CRUZ (2012, p. 43).

Diante dos avangos conceituais e legais, o desafio continua sendo que as
instituicdes, profissionais, estudiosos da area e a sociedade de maneira geral
apropriem-se destas normativas em termos de principios e praticas, enquanto
ferramentas de readaptagéo e requalificacdo no que toca os conceitos, definicbes e
formas de atendimento, quanto a habilitacdo, reabilitacdo e aos cuidados nas suas
mais variadas formas.
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1.3 DEFICIENCIA INTELECTUAL: CARACTERIZACAO E ESPECIFICIDADES

A deficiéncia intelectual (DI), anteriormente classificada como deficiéncia
mental e muitas vezes confundida com transtorno mental, passa por uma série de
mudancas conceituais que a coloca em outro patamar de classificacdo, mais proximo
do modelo social. E importante ressaltar que tais concep¢ées conceituais evidenciam
diretamente as praticas de cuidados e as politicas publicas, correndo o risco de muitas
vezes serem traduzidas de maneira equivocada e incoerentes com suas reais
peculiaridades.

Assim como o conceito de deficiéncia, o da deficiéncia intelectual vem sendo
construido socialmente, considerando os aspectos de saude em termos médicos,

politicos e sociais. Desta forma,

uma consideragdo fundamental no dominio da deficiéncia intelectual é a sua
conceptualizacdo. Ao longo do tempo, tem-se procurado elaborar critérios de
definicao claros, contudo essa tarefa tem-se revelado particularmente dificil.
As dificuldades inerentes & delimitagdo desse conceito traduzem a
impossibilidade de incluir em definicbes unitarias todo o espectro de
variabilidade inter-individual. Na realidade, a heterogeneidade da populacdo
habitualmente diagnosticada com deficiéncia intelectual, em termos de
etiologia, caracteristicas comportamentais, necessidades educativas, etc,
revela que se trata de um problema tedrico-pratico complexo,
multideterminado e multidimensional (BELO et al, 2008, p.04).

Percebe-se que a constru¢do social da DI, traz consigo questdes relacionadas
a deficiéncia mental, ainda amparada no modelo médico “associado a loucura”
(PESSOTTI, 1984, 1999), permeada por representacdes de negatividade que até a
atualidade persiste no imaginario social popular. Contudo “ndo existe consenso
sequer sobre a natureza da deficiéncia intelectual, fortemente ancorada no modelo
médico, de orientacao organicista, e, excepcionalmente, no modelo social” (RIZZINI;
MENEZES, 2010). Tal paradigma corroborou para uma assimilacdo entre doenca
mental e deficiéncia desconsiderando por vezes a capacidade de desenvolvimento
que € peculiar ao individuo.

Conforme Albuquerque (1996) a deficiéncia intelectual & assentada em
basicamente quatro concepgdes hegemdnicas no século XX. S&o elas: a DI como
déficit intelectual, como déficit intelectual e no comportamento adaptativo, como déficit
cognitivo e como déficit socialmente construido. Conforme o autor, no que se refere

7

ao deéficit intelectual, é intrinseca a nocéo de inteligéncia e a partir do QlI, ela foi
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compreendida como uma caracteristica inerente ao potencial intelectual da pessoa
com deficiéncia, de forma inalterada, ndo sendo permeada por influéncias sociais e
culturais.

No que se refere ao déficit intelectual e adaptativo, estudos evidenciam que ha
duas definicbes apresentadas pela Association of Mental Deficiency (AAMD). Uma
destas definicbes manteve a nocao de que a deficiéncia intelectual fazia referéncia
apenas ao funcionamento cognitivo inferior & meédia, junto aos déficits no
comportamento de adaptacdo. Assim, tal definicdo propiciou a elaboracéo do sistema
de classificacdo que mais tarde categorizou a DI em niveis como ligeira, moderada,
severa e profunda (ALBUQUERQUE, 1996). Contudo, apesar desta classificacao, fica
claro que os profissionais deveriam estar atentos para a variacao individual de cada
pessoa com DI (BAUMEISTER, 1968, 1987). A inovacao desta definicdo esta no fato
de agregar o comportamento adaptativo como critério de diagnéstico, tendo em vista
a importancia direcionada aos aspectos sociais quanto a compreensao da DI.

A segunda definicdo de deficiéncia intelectual, apresentada pela American
Association of Mental Ratardation (AAMR), assemelha-se a primeira, todavia,
considera que os déficits do comportamento abrem espaco para as limitagdes inscritas
nas areas de competéncia, como cuidados pessoais, autonomia, comunicacao,
responsabilidade, aptiddes académicas, lazer e outras, a fim de tornar especifico o
amplo conceito de comportamento adaptativo. No entanto, a mudanca desta defini¢cao
relaciona-se com o sistema de classificacdo a ser utilizado. Em vez de niveis (graus)
da deficiéncia intelectual, considera-se a necessidade de apoio continuo diante das
dimensdes do funcionamento, sejam elas intelectual, emocional, adaptativa ou fisica
(BELO et al, 2008).

No que tange ao déficit cognitivo, sdo estudadas as caracteristicas do
desenvolvimento e funcionamento cognitivo, as quais se manifestam mediante os
processos de aprendizagem, resolucao de problemas e desenvolvimentos de aptiddes
diversas. Nesse sentido, evidenciam-se dois paradigmas tedricos divergentes, 0s
quais tem demonstrado a deficiéncia intelectual “‘como um simples atraso no
desenvolvimento (modelo desenvolvimentista), ou como a expressado de déficits
qualitativos especificos (modelo deficitario ou da diferenga)” (BELO et. al., 2008, p.06).

A evolucdo conceitual da DI perpassa as influéncias sociais, culturais e

politicas, sendo, portanto, uma constru¢cdo social. Albuquerque (1996) cita a
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perspectiva de sistema social, como uma vertente social da DI, ndo como uma
caracteristica meramente individual, mas como a fungdo desenvolvida por um
individuo em um determinado sistema social.

Percebe-se, em linhas gerais, 0 avanco que a conceptualizacdo da DI como
déficit intelectual e social em oposicdo a concepcado tradicional, ao passo que
reconhece as influéncias socioculturais enquanto fatores relevantes. Neste sentido,
Schalock (2009) defende o uso do conceito de DI, como um acordo geral, ja que
atende a cinco fatores elencados por Luckasson e Reeve (2001) para determinacéo
do termo. Sao eles: deve ser especifico e referir-se a uma Unica entidade diferenciada;
0 uso coerente por diferentes publicos; representar forma adequada de
conhecimentos atuais de acordo com os avancos cientificos; suficientemente soélido
em termos de operacionalizacdo do conceito permitindo seu uso para o diagndstico,
classificagdo e planejamento de apoios; e, por fim, comunicar valores importantes.

Além disso, o termo deficiencia intelectual:

(a) refleja la nocién modificada de discapacidad descrita por AAIDD (Schalock
et al.,2007 b; Wehmeyer et al., en prensa) y OMS (2001); (b) se alinea mejor
con las préacticas profesionales actuales que se centran en conductas
funcionales y factores contextuales; (c) brinda una base I6gica para la provision
de apoyos individualizados gracias a su fundamento en un marco
socioecolégico; (d) resulta menos ofensivo para las personas con
discapacidad; y (e) es mas coherente con la terminologia internacional,
incluyendo titulos de publicaciones académicas, investigaciones publicadas y
nombres de organizaciones (SCHALOCK, 2009, p. 23).

Atualmente a American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD)3, considera que as causas da DI estdo associadas aos fatores
comportamentais, educacionais, sociais e médicos, bem como a exposi¢ao nas fases
relativas ao pré-natal, perinatal e pés-natal (AAIDD, 2010). Logo, as formas de
diagnéstico também devem ser modificadas de modo a conceber o modelo social
como critério relevante. Desse modo, a AAIDD (2010) salienta na 112 edicdo do
manual “Deficiéncia Intelectual: definicdo, classificacao e sistemas de suportes” que
se pode ainda agregar as formas de diagndstico, avaliacdes que permitam considerar
fatores como o0 ambiente sociocultural, linguistico e comportamental, em que 0 mesmo

se insere.

8 Segundo a propria AADID (2010, p.01): a AADID é sediada em Washington, Estados Unidos, tendo
como principal finalidade estudar a deficiéncia intelectual. Formula defini¢cdes, terminologias, conceitos,
informacdes, orientacdes e sistemas de classificagbes e vem divulgando seus conhecimentos e
avanc¢os mediante a elaboragédo de manuais publicados ao longo dos anos. O primeiro manual é datado
de 1921 e o ultimo de 2010.
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A Lei Brasileira de Inclusdo em seu artigo segundo, primeiro paragrafo
evidencia que “a avaliacdo da deficiéncia, quando necessaria, sera biopsicossocial,
realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar” (BRASIL, 2015).
Determinando assim, que a avaliacao, em vigor a partir de 2016, tenha como proposta
uma avaliagao de cunho biopsicossocial, inspirada nos estudos sobre deficiéncia que
desponta desde os anos de 1970, e sob o aspecto juridico. Vale ressaltar que a LBI
é incitada pela CPPD e influenciada pelos debates internacionais.

Barbosa (2017) salienta que o Brasil ja demonstra uma experiéncia relevante
no que toca a avaliagao biopsicossocial e multidisciplinar, tendo em vista que em 2014,
o Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), implementou em todo territério a
avaliacdo realizada mediante a aplicacdo do indice de Funcionalidade Brasileiro
(IFBR) (FRANZOI et. al., 2013). Assim, a avaliacdo € realizada por profissionais de
salde e assistentes sociais, buscando a identificacdo da deficiéncia, usando uma
versdo adaptada do IFBR que soma os escores totais de cada atividade ao invés de
fazer a média dos dominios, como proposto pelo grupo criador do indice. E importante
ressaltar que historicamente, desde 2009, o INSS realizava a avaliacéao
biopsicossocial da deficiéncia para fins de concessao do Beneficio de Prestacéo
Continuada da Assisténcia Social. O que ocorre na atualidade é que “a avaliagao é
feita pelo médico e assistente social, com a diferenca de que os profissionais
preenchem partes distintas do instrumento utilizado e o peso das avaliacdes por cada
profissional é diferente sobre o resultado final” (BARBOSA, 2017, p.1-2).

A exigéncia, sob o ponto de vista legal, da avaliagcéo biopsicossocial, se destaca
com o Decreto N° 8954/2017, que institui o0 Comité Nacional de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia e da Avaliacdo Unificada da Deficiéncia, cujos objetivos, séo

esbocados no Art. 3°:

| - promover a padronizacdo e a homogeneidade semantica dos dados sobre
as pessoas com deficiéncia, de forma a possibilitar a integracdo de sistemas
de informacédo e bases de dados; Il - reunir e sistematizar informac6es de
bases de dados e sistemas de informacgéo de 6rgdos publicos necessarias
para a formulagdo, a implementacdo, o monitoramento e a avaliacdo das
politicas de promogdo dos direitos das pessoas com deficiéncia,
especialmente aquelas referentes as barreiras que impedem a realizacao de
seus direitos; Il - fomentar a realizacdo de estudos e pesquisas que
promovam o conhecimento técnico-cientifico sobre as pessoas com
deficiéncia e as barreiras que impedem a realizacdo de seus direitos; e IV -
promover a transparéncia ativa das acfes do Estado, de modo a permitir a
divulgacéo e a disseminacao de informacdes que promovam o conhecimento
sobre o0 grau de realizagdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia.(BRASIL, 2017).
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Mediante a instituicdo da Avaliagdo Unificada da Deficiéncia, ainda em construcéo,
abre-se espago para que sejam direcionados ao debate questdes como “a disputa
discursiva sobre a autoridade da deficiéncia pelos profissionais de saude e pelos
movimentos sociais. Ndo ha consenso sobre quem teria autoridade técnica e
discursiva sobre a deficiéncia” (BARBOSA, 2017, p.02).

Paradoxalmente, coexistem posicionamentos que reconhecem o modelo
biopsicossocial e 0 modelo biomédico, almejando a composicdo de equipes de
avaliacdo em parcerias as politicas publicas. Para além das divergéncias, o fato € que
mediante a avaliacdo unificada, o acesso as politicas publicas passou a ser discutido
e incitado a dar respostas cada vez mais equitativas aos problemas publicos
enfrentados pelas pessoas com deficiéncia, o que também provoca a necessidade de
intensificar as acdes intersetoriais e interdisciplinares, sobretudo no que tange os

instrumentos de politicas de saude.

1.4 POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL

Os problemas de publica relevancia com relacdo a pessoa com DI e suas
familias, tem sido alvos de ac¢Bes publicas. Dentre estes problemas, destacam-se a
dependéncia, a oneracao do cuidador e, em um sentido mais amplo, a fragilidade e/ou
auséncia de politicas de cuidado, envolvendo ac¢fes intersetoriais e interdisciplinares.

No contexto do sistema de protecdo social brasileiro, cabe situar algumas
guestdes sobre a politica de saude, principalmente, no que toca acfes voltadas as
pessoas com deficiéncia, essencialmente por meio do instrumento da ESF, foco desta
pesquisa.

Nesse sentido cabe destacar alguns mecanismos legais que validam servigos
do SUS ofertados no ambito da ESF, tomando por referéncia a Constituicdo Federal,
que em seu artigo 23, capitulo Il salienta que “é competéncia comum da Uniao,
Estados, Distrito Federal e Municipios, cuidar da saude e assisténcia publicas, da
protecao e garantia das pessoas portadoras de deficiéncias”.

Diante de tal premissa alguns dispositivos dao respaldo legal no ambito do
territdrio nacional as acgodes relativas as necessidades das pessoas com deficiéncia.

Dentre as quais se destacam a Lei n°® 8.080/90 (Lei Orgéanica da Saude), a Politica
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Nacional de Atencdo Basica que instituiu a Estratégia de Saude da Familia,
materializada nas Unidades de Saude da Familia (USF) e Unidades Basicas de Saude
(UBS), com o suporte dos Programas de Agentes Comunitarios (PACS). Tem-se
ainda, a Politica Nacional de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia (Portaria n°
1.060/2002), o Plano Viver sem Limites (2011) e a Rede de Cuidados em Saude das
Pessoas com Deficiéncia (2012).

A Politica Nacional de Atencéo Basica (PNAB) denota um papel crucial e pode
ser considerada como um lécus privilegiado no tocante a atencdo em saude para
pessoas com deficiéncia, dada sua caracteristica de prevencgéo e vigilancia em saude.
Isso se d4, basicamente através da Estratégia de Saude da Familia (ESF) e do
Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS), que se deparam com 0s mais
diversos problemas e/ou situacées com relacdo aos atendimentos, servicos, acoes,
acompanhamento e cuidados. Cabe ressaltar, a relevancia da integracdo entre as
redes de reabilitacdo com os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF)4, os
servicos ambulatoriais e hospitalares e ainda, a reabilitacdo das Unidades Béasicas de
Saude (UBS), os quais integram uma rede assistencial.

O instrumento da Estratégia de Saude da Familia, também tem uma insercéo
recente nos municipios brasileiros, no que se refere a oferta de cuidados em saude,

amparados legalmente pelo Sistema Unico de Salude. Assim,

A implantagdo da ESF no pais experimentou expressiva expansao de
cobertura na ultima década, com ritmos diferentes entre as regibes e porte
populacional dos municipios. Dados administrativos do Departamento de
Atencado Bésica (DAB) da Secretaria de Atengdo a Saude do Ministério da
Saude apontavam que, no ano de 2012, 95% dos municipios brasileiros
contavam com um total de 33.404 equipes implantadas, com potencial para
abranger 55% da populagdo brasileira. Entretanto, existem importantes
diferencas na cobertura e no acesso e na oferta de cuidados nas Unidades
Béasicas de Saude (UBS) nos municipios, em parte em fun¢éo de mecanismos
de gestdo e das desigualdades sociais do pais, com repercussfes
importantes no acesso e uso dos servigos de saude (MALTA et. al., 2016, p.
328).

A Portaria MS n° 1.060, de 5 de junho de 2002, instituiu a Politica Nacional de

Saude da Pessoa com Deficiéncia. A mesma esta voltada a inclusao das pessoas com

4 Portaria MS/GM n° 154, de 24/01/2008. Art. 1° Criar os Nucleos de Apoio a Salde da Familia - NASF
com o objetivo de ampliar a abrangéncia e o escopo das ac¢fes da atencao basica, bem como sua
resolubilidade, apoiando a inser¢do da estratégia de Saude da Familia na rede de servigos e 0 processo
de territorializacdo e regionalizacdo a partir da atencdo basica. Art. 2° Estabelecer que os Nucleos de
Apoio a Saude da Familia - NASF constituidos por equipes compostas por profissionais de diferentes
areas de conhecimento, atuem em parceria com os profissionais das Equipes Saude da Familia - ESF,
compartilhando as praticas em saldde nos territérios sob responsabilidade das ESF, atuando
diretamente no apoio as equipes e na unidade na qual o NASF esta cadastrado.
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deficiéncia na rede de a¢fes e servicos de saude, no sentido de reconhecer a caréncia
de respostas as multiplas questdes as quais envolvem a assisténcia em salde a esta
parcela da populacéo. Tal instrumento denota uma gama de ac¢des que vao desde a
prevencdo a protecdo da saude, perpassado pela reabilitacdo. As diretrizes séo
pactuadas pelos trés entes federados (federal, estadual e municipal), bem como as
parcerias que, por sua vez, pautam-se em Cinco eixos principais: a atencéo integral
em salde, a promocao da qualidade de vida, a prevencao das deficiéncias, a melhoria
dos dispositivos informativos; a capacitacdo dos recursos humanos e a organizacao e
funcionamento dos servigos. A materializacao desta politica vem ocorrendo mediante
a unido de iniciativas ligadas aos movimentos sociais de pessoas com deficiéncia para
a formacao de agendas no ambito dos processos de formulacéo de politicas publicas.
(BRASIL, 2013)

A Politica de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia, amparada pelo
SUS, tem seu foco na organizacao da integralidade do cuidado por meio da Rede de
Cuidados, a qual se compreende enquanto “arranjos organizativos de acgdes e
servicos de saude, de diferentes densidades tecnoldgicas, que integradas por meio
de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade
do cuidado” (MINISTERIO DA SAUDE, 2010 — Portaria n° 4.279, de 30/12/2010).

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, no ambito da politica de saude,
instituida em 2012, tem como caracteristicas a descentralizacéo, intersetorialidade e
pela participacdo, com equipes multiprofissionais, a fim de envolver-se com a
comunidade local integrando, possibilitando e viabilizando processos inclusivos as
pessoas com deficiéncia. A Rede objetiva ampliar o acesso no sentido de qualificar o
atendimento articulado com vistas a integralidade do cuidado, atentando-se a
classificacdo de riscos, bem como ao desenvolvimento de acbes profilaticas que
identifiguem as deficiéncias nas principais fases (pré-natal, peri-natal e pds-natal).
Pretende, ainda, a ampliacao da oferta de érteses, préteses, aparelhos auxiliares de
locomocéo, a reabilitacdo e a reinsercdo de pessoas com deficiéncia pela via do
trabalho, renda e moradia, de forma articulada a politica de Assisténcia Social.

Mais recentemente, dentre os instrumentos de politicas publicas voltadas aos
direitos das pessoas com deficiéncia, o Brasil instituiu o Plano Viver Sem Limites, por
meio do Decreto n°® 7.612, de 17 de novembro de 2011, o qual ratifica 0 compromisso

do Estado brasileiro, bem como da sociedade, em relagédo as determinacdes da
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Convencao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2007), tendo carater de emenda
constitucional. O Plano estabeleceu a perspectiva de garantia de direitos, de forma
articulada com as politicas publicas, a fim de que garantissem o0 acesso a educacao,
a saude, inclusdo social e a acessibilidade, representando um divisor de aguas no
ambito da promocao dos direitos das pessoas com deficiéncia. Ao propor o
direcionamento de diversos instrumentos de politicas publicas para problemas
inerentes a multidimensionalidade do fenémeno da deficiéncia, o Plano buscou
estruturar-se de acdes transversais e intersetoriais. No caso da saude, nao se tratou
apenas de defender um direito, mas também de assumir o desafio da producédo de
praticas em saude, capazes de ampliar e qualificar 0 acesso a pessoa com deficiéncia
no SUS (MENDES, 2014).

Um dos desafios consistiu em entrar em contato com as pessoas com
deficiéncia, suas peculiaridades, singularidades e potencialidades, enxergando suas
diferencas. Por isso, € importante ampliar a percepcao, trazendo essa agenda ao
debate da salde, dos profissionais de saude, em todos os pontos de atencédo da rede
de saude, para que certas mistificacdes sejam dissipadas (MENDES, 2014).

O Ministério da Saude foi um dos principais protagonistas do Plano Viver Sem
Limites, uma vez que representou a possibilidade de transformacdo da agenda do
cuidado voltado para as pessoas com deficiéncia e apresentou uma série de
ressonancias, tanto institucionais, quanto na estruturacdo de politicas em conjunto
com as trés instancias de governo (municipal, estadual e federal), mediante os
espacos de pactuacao. (BRASIL,2013).

O Plano traz a organizagéo da Rede de Cuidados as Pessoas com Deficiéncia,
destacando a maior incidéncia de servicos e recursos nas regides Sul e Sudeste em
detrimento da regido Norte, Nordeste e Centro-Oeste, bem como, problemas
referentes aos resquicios do modelo de atencdo -caracterizado por acdes
assistencialistas, que vao a contramado de um modelo pautado na viabilizacdo do
direito social. Destacou-se, por exemplo, a necessidade de mudanca quanto a logica
de financiamento pautada na triade producéo, custeio e Orteses, Proteses e Meios
Auxiliares de Locomocdo (OPM) e ainda a fragmentacdo das acbes de cuidado
(PLANO VIVER SEM LIMITES,2013). Frente a isso, a Rede de Cuidados

permite afirmar que a atual politica avanga em varias direcbes e vai ao
encontro do aprimoramento do SUS. Avanca na universalidade, pois qualifica
e amplia muito 0 acesso a saude das pessoas com deficiéncia; avanca na
equidade, porque permite tratar diferencas e especificidades como tais, por
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meio das linhas de cuidado e da construcdo de projetos terapéuticos
singulares, que partem da escuta aos contextos locais de salude e as
necessidades concretas das pessoas com deficiéncia; avanca também na
integralidade, que é sustentada na politica pelas acdes conjuntas entre os
componentes da atencao, gerando sinergia e transversalidade entre pontos
de atencdo da Rede, cuja articulacdo também deve se orientar pelos
contextos de vida e de salude, bem como pelas necessidades concretas das
pessoas com deficiéncia (FERNANDES, 2015, p. 209-210).

As premissas basilares da Rede de Cuidados, como a universalidade, equidade
e integralidade ganham concretude a medida em que as praticas de cuidados se
modifiguem, no sentido de enfrentar paradigmas ultrapassados que reforcam o
estigma para com as especificidades da vida das pessoas com deficiéncia. A Rede
evidencia um campo de intervencdo promissor de praticas de cuidados que visam a
integracdo e socializacdo da pessoa com deficiéncia, no contexto mais amplo das
relacdes sociais nas comunidades.

Conforme apontou o | Seminario Nacional sobre Deficiéncia e Funcionalidade:
Transitando do Modelo Médico para o Biopsicossocial (21/11/2014), as principais

diretrizes e alguns desafios quanto a implementacéo da Rede séo:

Concentragdo de servigcos e recursos no Sul/Sudeste X Vazios
assistenciais no Norte, Nordeste e Centro Oeste; Mudanca de Modelo
de Atencgdo: carater assistencialista X modelo centrado no direito
social, inclusdo e autonomia; Mudanca na légica de financiamento -
Producgéo X Custeio (+ OPM); Fragmentagdo do Cuidado X Légica de
Redes de Atencdo a Saude: Descentralizagdo do cuidado em
reabilitacdo e ampliacdo do acesso — organizacdo das Redes de
Atencao e Fortalecimento das Regides de Saude; Criagcao de Centros
Integrados e Linhas de Cuidado — fortalecimento do campo conceitual
e técnico, articulando os diferentes componentes e pontos de atencéo
(bésica, especializada e hospitalar); Empoderamento do Gestor Local
e fortalecimento dos mecanismos de gestdo (regulacdo do acesso,
monitoramento e  avaliacao; producdo de indicadores,
estabelecimentos de protocolos clinicos e processos de educacao
permanente).(BRASIL, 2014,p.09).

Percebe-se uma agenda de promocao da cidadania que identifica as pessoas
com deficiéncia e suas familias, ao passo que aciona espac¢os académicos para o
debate e envolvimento de demais setores da sociedade, produzindo inovacdes. Para
a implementacdo da Rede de Cuidados houve um incremento do montante de
recursos investidos pelo SUS. A partir do Plano, o orgamento previsto (2012-2014)
abarcava os 7,6 milhdes de reais, sendo 1,4 milh&do para o eixo atengdo a saude.
Desta forma, a figura abaixo mostra as metas estipuladas e as metas alcancadas

mediante o Plano Viver Sem Limites, no periodo de 2011 a 2014.
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Quadro 02: Quadro comparativo de metas previstas e atingidas no Eixo Aten¢do a Saude
pelo Plano Viver Sem Limites.

Acdes de salde Metas previstas (2011) Quantidade Metas atingidas (2014)
Todas as unidades da
Estados com a fase IV da 27 Federagéo
triagem neonatal implantada
Maternidades equipadas . )
para a Triagem Auditiva 175 237 estéo sendo equipados
Neonatal
A revisdo do marco normativo
L do Programa Nacional de
Identificacéo e Triagem Neonatal (PNTN).
intervenc&o precoce de Essa revisdo sera levada para
deficiéncias aprovacao no Grupo de
Sistema Nacional de Trabalho da Comiss&o
Informacao em Triagem 01 Intergestores Tripartite (CIT)
neonatal implantado em 2015 e tem como objetivo
adicionar a obrigatoriedade de
novos testes de triagem
neonatal: o Teste da
Orelhinha e o Teste do
Olhinho
Diretrizes Terapéuticas | D"eUiZes Terapeuticas 10 09 diretrizes publicadas
publicadas
76 estdo em fase construcao;
34 estdo em fase de
Centros Especializados em 45 qualificac&o (reforma,
Reabilitacdo em ampliacéo e instalagéo de
funcionamento equipamentos); e 117 centros
ja estdo habilitados
Centros Especializados 108 micro-dnibus e vans
em Reabilitagdo (CER) adaptados,103 dos quais ja
foram colocados a disposicao
Veiculos acessiveis 88 dos pacientes que nao
adquiridos apresentam condicdes de
mobilidade e acessibilidade
autbnoma aos meios de
transporte convencional
- - ' 23 oficinas fixas foram
Qf|C|nas ortopedicas fixas 06 habilitadas e outras 10
implantadas aprovadas para qualificacio
Oficinas ortopédicas APFGV'S?‘P é de que 1.0
itinerantes terrestres 07 oficinas |t|ner§ntgs sejam
implantadas entregues até o fim de 2014
Oficinas Ortopédicas Oficinas ortopédicas 06 Foi aprovada a construgéo de
itinerantes fluviais 35 novas oficinas
implantadas
10 aprovadas para
qualificagdo. A previsédo é de
Oficinas ortopédicas 60 que dez oficinas itinerantes

qualificadas

sejam entregues até o fim de
2014
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183 técnicos ortesistas e

Protesistas e ortesistas 660 3.486 profissionais de nivel

capacitados superior

Centros de Especialidades Foram qualificados de 483

Odontolégicas —CEO 420 Centros de Especialidades

gualificados Odontoldgicas (CEOSs)
Criacdo de 81 centros

Atencao Odontolégica Centro Cirargicos 27 cirargicos odontolégicos em

Equipados hospitais gerais, trés por

estado

Capacitacdo de 5.674 mil
6.000 profissionais de atengéo
bésica e de saude bucal,

Equipes de saude bucal
capacitadas

Fonte: Adaptado de Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, 2013 e Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, 2014.

Mediante as metas atingidas e algumas superadas, € perceptivel que o
processo de materializacdo do Plano se deu de forma rapida, em termos de atencéo
a saude da pessoa com deficiéncia. Dentre as oficinas ortopédicas, além das 60
previstas, outras 10 foram aprovadas para qualificacdo, bem como a oferta de
préteses, Orteses e outros meios de locomoc¢do como cadeiras de rodas adaptadas.
O Plano também estabeleceu a aquisicao de transportes adaptados a fim de garantir
a acessibilidade, principalmente, das pessoas que tenham sua condicdo motora
restrita e, consequentemente, ter acesso garantido aos servicos, dentre 0s quais
foram previstos 88 veiculos em 2011. Em 2014, somam-se 108 micro-6nibus e vans
adaptados, sendo que 103 ja atendem pessoas que nao apresentam condi¢cdes de
mobilidade autbnoma nos transportes convencionais.

A atencdo odontolégica, merece destaque, posto que foram qualificados 483
Centros de Especialidades Odontoldgicas, criados 81 centros cirtrgicos odontoldgicos
em hospitais gerais, e capacitados 5.674 mil profissionais de atencéo béasica e de
saude bucal.

Destaca-se 0s avancos quanto a identificacdo precoce da deficiéncia, com a
realizacdo de exames por profissionais da area com o objetivo de detectar doencas
e/ou fatores de risco que acomete essencialmente as criangas recém-nascidas. Além
da revisdo da Politica Nacional de Triagem Neonatal, que passa a incluir o Teste do
Pezinho, a triagem auditiva (Teste da Orelhinha) e a triagem ocular (Teste do Olhinho),
estdo sendo capacitadas 237 maternidades com o objetivo de detectar os mais

variados tipos de deficiéncia e consequentemente ofertar o cuidado necessario e
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assisténcia em salde. A meta em 2011 era de implantar a fase IV da triagem neonatal®
em 27 unidades da federagdo. Em 2014, todas as unidades federativas passaram a
disponibilizar o servico.

Outra questéao refor¢cada no Plano, diz respeito as diretrizes terapéuticas, sendo
que das 10 previstas, 09 diretrizes foram publicadas, as quais, trazem informacdes
acerca do tratamento adequado em relagcdo aos cuidados da salde da pessoa com
deficiéncia, e ainda corroboram com a criacdo de parametros clinicos na area.

De acordo com o Plano Viver Sem Limites (2014), anteriormente a
implementacg&o do Plano, grande parte dos centros de reabilitagéo eram vinculados a
rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo e a Associacado de Assisténcia a Crianca
Deficiente (AACD). Com o objetivo de expandir a oferta de atendimentos e servigos,
o Viver Sem Limites propds os Centros Especializados em Reabilitacdo (CER), com
uma nova roupagem. Os CER sé&o estruturados mediantes os principios e
metodologias da Fundag&o Dorina Nowil, da AACD, das redes Sarah, dentre outras
instituicdes, seguindo a premissa de que a nova rede de reabilitacdo pudesse agregar
acOes para varios tipos de deficiéncia. Posterior a construcdo das diretrizes de
funcionamento, o governo publicizou a meta de expandir a construcdo de 76 centros;
sendo que 34 estdo em fase de qualificacdo (reforma, ampliacdo e instalacado de
equipamentos) e outros 117 centros ja estdo habilitados, o que fica evidenciado no
qguadro supracitado.

Com o intuito de melhorar a habilitacdo e a reabilitacdo para que as pessoas
com deficiéncia possam viver com autonomia, melhorando suas funcionalidades, é
importante destacar que a LBI, em seu artigo 14 esboga que “o processo de
habilitacdo e de reabilitacdo € um direito da pessoa com deficiéncia” e objetiva o
desenvolvimento de suas potencialidades, mediante a avaliacdo multidisciplinar das
habilidades de cada pessoa. Destaca-se no ano seguinte, a instituicdo da Rede
Intersetorial de Reabilitacdo Integral, por meio do Decreto n° 8.725/2016, visando a
parceria permanente entre as ac¢des e servicos das politicas setoriais como saude,
assisténcia social, educacao, trabalho, previdéncia social e outras. Deste modo,

percebe-se que os novos instrumentos tendem a superar “um modelo assistencial em

5 As doencas detectadas por fases do Teste do Pezinho, que faz parte da Triagem Neonatal, sédo:
Hipotireodismo Congénito e Fenilcetonuria: fases I, Il, lll e 1V; Hemoglobinopatias: fases Il, Il e 1V;
Fibrose Cistica: fases lll e 1V; Hiperplasia Adrenal Congénita e Deficiéncia da Biotinidase: fase IV.
Fonte: Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, 2013, p. 74.
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reabilitacdo que esteja em consonadncia com a determinagdo sOcio-historica da
deficiéncia e da saude, o que estda em construgdo no sistema de saude brasileiro”
(PEREIRA, 2009, p. 51).

Em sintese, percebe-se que desenho de politicas publicas para pessoas com
deficiéncia trazido pelo Governo Luiz Inacio Lula da Silva e intensificado no Governo
Dilma Rousseff, vai no sentido de ruptura com a légica tradicional. “Isso implica, do
ponto de vista politico, a inclusdo daquilo que, frequentemente, a politica publica
exclui: diferencas de interesses, de necessidades, de posicdes e de desejos dos
conjuntos de atores sociais” (PASCHE, 2014, p.31). Isso implica em varios desafios
para a implementagdo da Rede de Cuidados frente a universalidade do SUS, a
promocdo do acesso qualificado, mediante a equidade enquanto estratégia de
acolhimento as diversidades. Implica, portanto, em reconhecer “que a construcéo do
cuidado se faz nas relagfes, nas conversacdes entre sujeitos (usuarios, profissionais,
gestores)” (BRASIL,2014 p.07). Para tanto, destaca-se, assim, o maior de todos os

desafios politicos, que diz respeito a

cada cidade de efetuacdo das agendas, que agregam fatores técnicos,
institucionais e politicos diversos, inclusive nas relagdes com outros
ministérios e autarquias. Estamos lidando tanto com a constituicdo do
grupo, quanto com a constituicdo de nés mesmos, porgue colocar em
pratica essas novas agendas é uma daquelas tarefas que, quando
olhamos, é impossivel ndo pensar: isso ndo é para os mortais, 0
negécio é muito mais sério e complexo do que pode parecer a primeira
vista (PASCHE,2014, p.27).

Enfim, a garantia da integralidade do cuidado, sobretudo, na politica saude
brasileira, perpassa antes de tudo da articulacéo e integracdo das suas acdes em seus

diversos niveis, desde a atenc¢éo basica, a especializada e hospitalar no que toca as

necessidades apresentadas pelas pessoas com deficiéncia e suas familias.
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2. PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E NECESSIDADES DE
CUIDADOS

O cuidado é mais do que um ato singular ou uma virtude ao lado das outras.
E um modo de ser, isto &, a forma como a pessoa humana se estrutura e se
realiza no mundo com os outros. Melhor ainda: € um modo de ser no mundo
gue funda as relac6es que se estabelecem com todas as coisas (BOFF,1999,
p.101).

Falar em cuidado remete, no senso comum, inicialmente a ideia de “tomar
conta” de alguém, devido a sua necessidade diante da vida, seja por ser crianc¢a, idoso
ou pessoa com deficiéncia. Tal pratica tem demonstrado seus desdobramentos ao
longo dos séculos e, atualmente, é perceptivel a partir de dois polos, o do cuidado
familiar e o do cuidado profissional. Este ultimo, tem sido cada vez mais alvo das
politicas publicas, numa perspectiva de ampliacao da légica do cuidado, para além da
l6gica tradicional do cuidado em saulde (associada a diminuicdo de doencas ou
enfermidades) para uma logica da qualidade de vida, requerendo abordagens
interdisciplinares sobre o cuidado.

Historicamente, o cuidado no ambito familiar, foi uma acao designada a figura
feminina, como uma obrigac&o social e moral. Por outro lado, com a l6gica mais ética
do cuidado enquanto direito a ser assegurado pelo Estado, no ambito de sua
profissionalizacéo e ainda sua mercantilizacéo, este passa a ser prestado como um
servico, sendo instituido profissionalmente e inserido no rol das atividades laborativas
formalmente remuneradas. No Brasil, € somente nos anos 2000 que o termo
“cuidador” é inserido na Classificagao Brasileira de Ocupacgdes.

Os cuidados em saude, entendidos aqui enquanto acles realizadas por
profissionais no @mbito da politica publica de salude, tem demonstrado uma estreita
relacdo com os cuidados familiares. Entretanto, € perceptivel uma ruptura e/ou uma
continuidade da transversalidade entre cuidados familiares e profissionais, ou como
salienta Serapioni (2005), “cuidado informal” e “formal”, respectivamente.

Ao emergir a pratica do cuidado no ambito da protecéo social, a partir das
politicas de saude e de assisténcia social, remete-se a concepgdo deste enquanto
direto social, sendo recente na agenda politica e académica no Brasil, principalmente,

quando se trata do cuidado para as pessoas com deficiéncia (ARAUJO, 2017).



50

O cuidado denota um conceito polissémico e intergeracional, que passa a ser
I6cus da protecdo social. A ideia de politicas de cuidados surge no intuito de resolver
o problema publico da dependéncia das pessoas com deficiéncia e, consequente, da
oneracdo do cuidador familiar. Logo, tem-se como premissa que todo cidadao tem
direito tanto de cuidar como de ser cuidado (CEPAL, 2015). No caso da deficiéncia,
busca-se para além dos aspectos biomédicos, a ampliacdo das condi¢cbes de
autonomia e independéncia, a fim de possibilitar condicoes de enfrentamento dos
problemas publicos que permeiam o cotidiano destas pessoas, essencialmente o
problema da dependéncia e a oneracéo do cuidador.

Desta forma, a discusséo neste capitulo esta dividida em trés partes, sendo que
a primeira aborda o cuidado enquanto construto social e sua relacdo com a deficiéncia
intelectual. Na segunda parte, sdo tecidas reflexdes acerca dos cuidados em saude
e, posteriormente, problematiza-se o cuidado enquanto direito social, no sentido de
repensar os problemas publicos vivenciados pelas pessoas com deficiéncia, bem

como, da contribuicdo das praticas interdisciplinares e intersetoriais.

2.1 O CUIDADO ENQUANTO CONSTRUTO SOCIAL E SUA RELACAO COM A
DEFICIENCIA INTELECTUAL

A palavra “cuidado” tem nela imbricada varias acepcbes e expressdes
utilizadas cotidianamente, as quais denotam um amplo leque de agdes. “O cuidar”
e/ou “tomar conta” tem gerado atividades desempenhadas historicamente por
mulheres e agentes subordinados. Em diferentes linguas, a palavra “cuidado” € usada
para designar atitude e o verbo “cuidar’, em inglés, por exemplo, designa a acao
traduzida pela palavra “care”.

No Brasil, tais expressfes exercem varios significados no cotidiano,
assinalando um espectro de acdes plenas de significado nativo, longa e amplamente
difundidas, muito embora difusas no seu significado pratico. O “cuidar da casa” (ou
“tomar conta da casa”), assim como o “cuidar das criangas” (ou “tomar conta das
criangas”) ou até mesmo o “cuidar do marido”’, ou “dos pais”, tém sido tarefas
exercidas de modo subalterno por agentes femininas, “os quais (talvez por isso
mesmo) no léxico brasileiro tém estado associados com a submissdo, seja dos
escravos (inicialmente), seja das mulheres, brancas ou negras (posteriormente)”.
(GUIMARAES, 2011, p. 154). Ao buscar o sentido etimoldgico da palavra “cuidado”,
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Azevedo (2006) salienta que tal pratica era utilizada no ambito das relagbes de
sentimentos como amizade e amor, ou seja, atitudes de cuidado realizadas de forma
afetuosa.

A utilizacado do verbo “cuidar” é diferenciada dada as distintas realidades de
cada pais. Assim como h& a acepcéo enquanto pratica familiar, h& por outro lado, a
apropriacéo do termo e de sua nocao pelo mercado e pelo Estado no que se refere
basicamente a profissionalizacdo desta agdo, ou seja, “a mercantilizagdo do [...]
cuidado e a profissionalizagao daqueles/as que sao os prestadores desse servigo”.
(GUIMARAES, HIRATA, SUGIRA, 2011, p. 155).

No ambito familiar, os individuos, que carecem de um “agente cuidador” séo
normalmente aqueles que tém uma capacidade limitada para a vida independente,

principalmente, criancas, idosos e pessoas com deficiéncia. Nesse sentido,

dar e receber cuidados remete para uma determinada necessidade que
envolve um processo de socializa¢éo, prevencao e protecdo dos riscos
e de promocgao da autonomia e independéncia. Nesta linha de anélise,
essa palavra esta associada aos cuidados prestados pelas mulheres e
recebidos por criancas, jovens, esposos e/ou pessoas idosas, no
espaco privado — a casa [...] colocando em evidéncia o trabalho
“doméstico” como parte integrante da producdo econdmica e da
politica social, no sentido de reivindicar igualdade e partilha dessas
tarefas entre homens e mulheres na esfera privada e a integracéo
dessa atividade na divisdo social do trabalho. (CARVALHO, 2009,
p.121).

Desta forma, percebe-se a questédo de género atrelada a atividade do cuidado,
bem como a relagéo da figura feminina as atividades domésticas, colocando o cuidado
destinado aos demais membros da familia como fungéo precipua, hierarquizante e
subordinadora da mulher. Evidencia-se uma diferenciacao entre homens e mulheres
e, consequentemente, reforca o estigma da superioridade masculina em detrimento
da feminina, para as quais estariam destinadas as funcdes sociais informais e
essencialmente domésticas, excluidas da participacéo de atividades e fun¢des iguais
as exercidas pelos homens. Tronto (1993), ressalta, porém, que o cuidado (care)
situa-se como uma atividade genérica qual pode ser atribuida a homens e mulheres.
Afirma ainda que se faz necessario enfrentar o debate da ética do cuidado no que
tange uma teoria politica e moral, o que requer um olhar critico sobre a moralidade
feminina no que diz respeito a diferenciacées de género, classe, etnia e as distin¢cdes
de raca (TRONTO, 1987).
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A relacdo entre cuidado e género é largamente situada na literatura
especializada, o que demonstra o fato de a maioria dos cuidadores e das pessoas que
recebem cuidados serem mulheres (OLIVEIRA, 2015).

Deve-se atentar que ha relacéo direta entre género e cultura, tendo em vista
que o género € socialmente construido, ao passo que a cultura incide e decodifica
certos conceitos e determinacgdes, essencialmente, no que se refere ao lugar e ao
papel da mulher da sociedade. Assim, como em todo e qualquer terreno de incidéncia
cultural, foi ensinado e reforcado que caberia a mulher e ndo ao homem, a obrigacao
social/moral de cuidar da familia.

No campo das politicas publicas, o cuidado esta relacionado a formalidade
(MOSS ,CAMERON, 2001), diferenciando-o das préaticas informais (KROGER, 2001).
Assim, é perceptivel que tais praticas perpassam por uma transversalidade entre dois
polos, um no ambito “informal” da familia e outro no que toca as praticas “formais”
relativas, principalmente, aos cuidados em saude ofertados nas redes de politicas
publicas. Ambos possuem caracteristicas diferenciadas, mas essenciais a vida de
gquem € cuidado. Estes poderiam e/ou deveriam manter uma relacdo de
complementariedade, mas, por vezes pode engendrar processos contraditérios,
diante de varios aspectos que interagem no ambito da dindmica familiar, dentre eles
questdes de género, raca, deficiéncia, pobreza, desemprego, dentre outras.

De acordo com o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (2012), as pessoas com
deficiéncia, no mundo e, principalmente, nas nacdes em desenvolvimento, séo
acometidas pelo fendbmeno da pobreza. O que, consequentemente, tem intensificado
as barreiras sociais que emperram 0 acesso aos direitos sociais basicos, como saude,
assisténcia social, educagao e outros. Desta forma, a pobreza tem “implicacdes éticas,
econdmicas e politicas de primeira ordem porque atenta contra os direitos humanos,
mantendo setores amplos da populacdo em situacdo de desemprego, desnutricao e
exclusdao” (KAMEYAMA, 2001, p. 01).

O nascimento de uma crianca com deficiéncia representa um momento de
incertezas e dificuldades para a familia, enquanto um grupo social e exige, na maioria
dos casos, uma reordenacéo das fungdes atribuidas a cada membro. (Dessen, 1997,
Kreppner, 1989, 1992). Sobretudo quando se trata de uma crianga com deficiéncia
intelectual, a carga de medo e insegura frente as necessidades especificas que

demanda seu desenvolvimento implica em sentimentos traumaticos. Por exemplo, 0s



53

genitores experienciam sentimentos como revolta, culpa, raiva, rejeicdo e outros.
“Dentre as diversas alteracbes que ocorrem na estrutura familiar com a chegada de
uma pessoa com deficiéncia intelectual, destaca-se, especialmente a necessidade de
cuidados que dependem do aumento de recursos financeiros” (PIMENTA, et al, 2010,
p. 75).

Estudo de Azevedo e Santos (2006), sobre as representacdes sociais do
cuidado para os cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia identificou as

categorias como processos de sofrimento e aguas turbulentas:

0 processo de sofrimento - no qual os sujeitos mergulham ao se
depararem com o sUbito processo de cuidar - envolto por um sistema
periférico caracterizado pelas aguas turbulentas - nas quais debatem-
se e passam a enfrentar. O processo de sofrimento, constituido pela
visdo que o cuidador tem da deficiéncia, pelo papel da religiosidade em
sua vida e pela influéncia da afetividade em suas relacdes, estd imerso
em aguas turbulentas, que envolvem as mudancas socioeconémicas
impostas pela instalagédo da deficiéncia e a (falta de) suporte técnico-
institucional, as quais interferem no processo de cuidar (AZEVEDO,
SANTOS, 2006, p.134).

O referido estudo revela que o cotidiano das cuidadoras familiares é carregado
de sofrimento e dor, permeado de ambiguidades de sentimentos que geram muitos
conflitos emocionais e afetivos.

A aceitacdo e consequente superacao desses sentimentos ambiguos constitui
uma das formas “primarias” do cuidado no seio familiar, de forma a integra-lo de modo
saudavel. Diante da necessidade imposta com noticia da incidéncia da deficiéncia
intelectual, a familia passa a se reorganizar em torno das tarefas que sdo comumente
realizadas, bem como as novas necessidades relativas ao cuidado para com a pessoa
com deficiéncia intelectual, gerando uma sobrecarga maior na genitora em relacéo

aos demais membros da familia, ao passo que

as maes tornam-se indubitavelmente as cuidadoras principais,
evidenciando que o trabalho das mulheres vem sendo relacionado,
historica e culturalmente, a esfera doméstica/maternal. Essa divisdo
sexual entre o0s cuidadores parece amparada na vivéncia da
maternidade, determinando assim que as mulheres estariam
preparadas para lidar com as atividades de cuidado na vida didria como
dar banho e comida. (PIMENTA, et al, 2010 p. 75).

De acordo com Luisada et. al. (2015), a aceitacao e a adaptacao familiar sao
fatores cruciais para o desenvolvimento da crianga com deficiéncia, desde o momento
em que € diagnosticado até a forma como é passado diagndstico. Quando realizada

de forma adequada, pode contribuir no entendimento da nova condi¢cdo familiar
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imposta pela incidéncia da deficiéncia intelectual, no sentido de promover o
desenvolvimento da pessoa, 0 que ndo acontece, nem pode ser compreendido de
maneira isolada. Tal desenvolvimento implica nas interacbes das relacdes
intrafamiliares, perpassando pelos fatores afetivos, sociais, culturais que permeiam a
situacao familiar.

Conforme apontam Branco e Ciantelli (2017), dentre os fatores intrafamiliares,
alguns se destacam como: a compreensdo do funcionamento da familia; o
aprofundamento do conhecer acerca do relacionamento intergeracional entre criangas
com deficiéncia, associado as necessidades diferenciadas por parte dos demais
membros da familia; os padrdes de interacdo e socializacdo; a falta ou escassez de
servicos de salude; a sobrecarga que a dependéncia traz; a falta de apoio; o
preconceito no interior da familia. Além disso, deve-se destacar outros fatores tais
“‘como pobreza, baixa escolaridade dos pais; o trauma enfrentado pelos pais com o
nascimento de um filho com deficiéncia ‘mental’ e a renuncia desse filho idealizado; o
impacto da deficiéncia na familia, alterando a dinamica familiar, principalmente da
mae” (BRANCO E CIANTELLI, 2017, p.156-157).

Compreende-se, assim, que a depender das especificidades da pessoa com
deficiéncia intelectual e seu contexto social, as necessidades tendem a diferenciar-se,
ja que as pessoas que possuem qualquer deficiéncia, de qualquer natureza que seja,
nao possuem demandas necessariamente idénticas, sendo os cuidados informais
(familiares) ofertados de modo especifico.

Somam-se os desafios relativos ao cuidado para com pessoas com deficiéncia
intelectual, as alteracdes que vem ocorrendo na familia, que tem passado por
transformacdes ao longo dos séculos e desencadeado novos arranjos, distintos do
modelo tradicional de familia nuclear, passando a coexistir diversas outras estruturas.

As novas configuragdes familiares denotam peculiaridades em suas vivéncias
e independente das questdes de género, seus integrantes realizam fun¢des de acordo
com as exigéncias e necessidades impostas pela dindmica destas especificidades,
dentre elas a pratica do cuidado para com aqueles que necessitam.

Na atualidade, tem-se percebido uma relativa mudanca nos padrbdes de
conduta acerca dos afazeres intimos ao grupo familiar. Como reforgca Cavalcanti

(2013, p.1502) “a familia ganha destaque ao ser indicada como a microestrutura de
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maior peso para compreensao de representacdes e préaticas relativas ao processo de
saude/doenca/cuidado.

Sorj e Fontes (2012) ressaltam que o debate sobre o care vem ocorrendo num
contexto de transformacgdes do modelo convencional de familia, especialmente no que
tange a crescente insercdo das mulheres no mercado de trabalho. Desse modo, 0s
homens tradicionalmente exercem papéis voltados ao mercado de trabalho e as
mulheres passam a repartir seu tempo entre trabalho remunerado e os cuidados
familiares. Surge entdo a exigéncia de novas formas de cuidado, articulando Estado,
familia e mercado (CAMARANO, MELLO, 2010).

Na atualidade, a concepcdo de politicas de cuidado tende a integrar as
categorias sociais, econémicas e politicas, resultando em um processo de assisténcia
as pessoas com deficiéncia, sobretudo nas atividades cotidianas. Assim, os cuidados
informais sé@o prestados por cuidadores familiares, vizinhos, amigos e voluntérios e
podem ser pagos ou hdo pagos. A nova geracao de politicas introduz a possibilidade
de os cuidados prestados pelo cuidador familiar serem igualmente pagos, valorizando
assim o trabalho de “cuidar” efetuado dentro da familia”. (CARVALHO, 2007,p.272).

Isto envolve, ainda, a questdo do afeto no ato de cuidar, resultando em
cuidados tanto fisicos, como emocionais, numa relagdo de reciprocidade entre quem
é cuidado e quem presta cuidado (DALY, LEWIS, 2000).

Alguns estudos vém sendo desenvolvidos a partir do paradigma do cuidado
engquanto direito social e da necessidade de politicas de cuidado, que busquem o
enfrentamento da dependéncia, compreendida aqui enquanto problema publico.

O cuidado enquanto préatica no ambito das politicas sociais é algo complexo,
tendo em vista o emaranhado de interacfes as quais tal pratica perpassa no ambito
do poder publico, sobretudo, no que se refere as diretrizes de cada regime, o que
difere de um pais para outro, bem como os recursos que cada um dispde e ainda a
carga cultural, social e as estruturas familiares.

Assim, em seu sentido analitico, a definicdo de cuidado ganha destaque e
novos contornos para a politica publica, ao passo que uma gama de estudiosos
passam a falar sobre politicas de cuidados para pessoas com deficiéncia e suas
familias (ARAUJO, 2017). A ideia de politicas de cuidados para pessoas com

deficiéncia é defendida como aquelas que

tratam das diretrizes para a acdo publica, que de modo multiatorial e
intersetorial, criem instrumentos para diminuir os niveis de
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dependéncia das pessoas com deficiéncia e suas familias, com suas
consequentes vulnerabilidades, buscando ampliar a autonomia e
independéncia por meio da oferta de bens e servicos publicos que
gerem protecao social (ARAUJO, 2017,p.11).

A discussdo em torno das politicas de cuidados no Brasil € recente, tendo em
vista a também recente estruturacdo do sistema de protecdo social brasileiro,
especialmente no ambito das politicas de salde e de assisténcia social. Apesar de
alguns avancos no ambito dos seus respectivos instrumentos de politicas publicas,
como situados no primeiro capitulo deste trabalho, alguns desafios emergem nesse
contexto e incidem negativamente sob a provisdo dos cuidados para pessoas com
deficiéncia e suas familias. Dentre estes se destaca a hegemonia do modelo médico
da deficiéncia, o desconhecimento do modelo biopsicossocial, a fragmentacédo dos
processos intersetoriais e a hocdo dos cuidados em saude, voltados apenas para a
pessoa com deficiéncia, associado ao ndo reconhecimento da necessidade que o
cuidador também tem de cuidados.

Enfim, o tema se torna cada vez mais relevante no pais, tendo em vista que
cresce a oferta de uma gama de servicos de diversas areas, por varias instituicbes
publicas e privadas, ndo governamentais e filantrépicas, trazendo a tona a discussao
sobre a profissionalizacdo e a atuacédo do cuidador profissional em detrimento do

cuidador familiar.

2.2 O CUIDADO EM SAUDE

No ambito da acepcao do cuidado enquanto pratica de saude, ou cuidado
formal (MOSS, CAMERON, 2001) as primeiras praticas despontaram, principalmente,
na area da gerontologia, no sentido de prover o cuidado aos idosos. Quanto ao
cuidado as pessoas com deficiéncia, percebe-se que na area da saude ainda sao
escassos 0s estudos voltados para esta populacdo (CASTRO et al., 2011).

A literatura que trata sobre cuidado, demonstra varias distin¢gdes, dentre as
quais se destacam concepcdes opostas e a0 mesmo tempo convergentes. Bocchi
(2004), por exemplo, esboca que tal conceito atinge véarias dimensdes da vida, seja
no que se refere as questbes psicoldgicas quanto as questbes de sobrevivéncia.
Assim, corroborando, com Ayres (2004) o cuidar transcende acdes profissionais e
técnicas, abracando todo contexto da reproducéo social e material do individuo.
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Os cuidados em saude para pessoas com deficiéncia intelectual sdo abordados
em estudos como o de Kranh, Hammond e Turner (2006) chamando a atencao para
a necessaria diferenciacdo conceitual entre saude e deficiéncia, fator que é
relativamente novo. Até recentemente, a deficiéncia era presumida equivalente a
doencga, com expectativas semelhantes de dependéncia, inatividade e excluséo da
participacdo na vida comunitaria que sdo tipicamente associadas a doenca. As
pessoas com deficiéncia eram consideradas necessariamente com pior saude. Com
base nestas questfes, as autoras examinam a literatura em termos da disparidade
existente entre esses conceitos, em termos dos determinantes de saude (genética,
circunstancias sociais, ambiente, comportamentos individuais, acesso aos cuidados
de saude) e tipos de condicbes de saude (associadas comorbidades secundarias).
Chegam a resultados que demonstram que o estado de saude das pessoas com DI &
negativamente influenciado por uma cascata de disparidades, e que estas podem ser
usadas para melhorar os resultados de saude.

Com a evolucdo do modelo de deficiéncia proposto pela CIF (OMS, 2011),
estabelece-se um modelo integrativo que considera tanto os atributos do individuo
como do ambiente social. As intera¢cdes das pessoas com DI com os ambientes
sociais influenciam uma “cascata de disparidades” experimentadas por estas,
incluindo uma maior prevaléncia de condi¢cdes adversas, atencdo inadequada as
necessidades de cuidados, foco inadequado na promocdo da salude e acesso
inadequado a servicos de saude de qualidade (KRANH, HAMMOND, TURNER, 2006).

Silva et al (2015, p. 250) salientam que “o cuidado em saude na
contemporaneidade caracteriza-se pela sua abrangéncia, complexidade e pela
diversificacdo de acdes, cenarios e atores. Tais questdes sdo experenciadas e
caracterizadas mediante as estratégias que implementam as politicas de saude, uma
vez que, o direito a saude de forma integral, equanime e universal estrutura e direciona
sua organizacao para a provisdo dos cuidados em saude para além das acdes de
recuperacdo, como também das a¢cbes de prevencdo e promocao da saude.

E importante destacar que varios instrumentos de politicas publicas de
cuidados em saude vém sendo desenvolvidos, principalmente, a partir da Conferéncia
Internacional sobre a promocao da saude, que ocorreu em Ottawa, no Canada, no
ano de 1986, quando criou-se um documento que objetivou dar respostas as

necessidades que surgiam no seio da saude publica. Com influéncia da Declaragéo
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de Alma-Ata para os Cuidados Priméarios em Saude, cujo documento da OMS debatia
as necessidades das acOes intersetoriais para a promocdo da saude para todos,
houve um enfoque na relevancia das politicas publicas quanto a provisao de cuidados
em saulde, voltados a melhoria da qualidade de vida, ressaltando a participacao do
individuo na sociedade em sua plenitude.

Iterdonato e Greguol (2012) relatam que a politica que trouxe maior
detalhamento quanto aos cuidados para a pessoa com DI, foi a Politica Nacional de
Saude da Pessoa com Deficiéncia, por meio da Portaria n° 10.060/2002, e a Politica
Nacional de Promocao da Saude (BRASIL, 2006), segundo as quais a promocédo da
saude é como “uma das estratégias de produgéo de saude, ou seja, como um modo
de pensar e de operar articulado as demais politicas e tecnologias desenvolvidas no
sistema de saude brasileiro, e contribui na construcdo de acfes que possibilitam
responder as necessidades sociais em saude” (BRASIL, 2010, p.11).

E possivel perceber que o cuidado de salde para pessoas com DI, passa a ter
maior foco no Brasil, somente no ano de 2011, com o Plano Viver Sem Limites, tendo
um salto qualitativo em termos de cuidados de saude para este segmento. Um dos
instrumentos cruciais nesse sentido € a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia,
conforme citada no capitulo anterior. A Rede, tendo como caracteristica basica a
intersetorialidade e a busca pela interdisciplinaridade, pode ser tida como estratégia
voltada a diminuicdo da dependéncia e, consequentemente, a efetivacao de politicas
de cuidados. Mas, sabe-se que muitos ainda sdo os desafios para que isso ocorra.

Conforme situa Smith (2000), acessar servicos de promocdo da saude sao
relevantes para a qualidade de vida e do estado de salde das pessoas com
deficiéncia. Alguns entraves emperram esse acesso, dentre 0s quais se destaca a
auséncia de profissionais capacitados para lidar com as questfes especificas da
deficiéncia e também a escassez de servicos. Outra questdo que deve ser
considerada € a influéncia dos cuidadores familiares enquanto provedores de suporte
as atividades rotineiras da vida diaria das pessoas com DI. Sdo os cuidadores
familiares que, em sua maioria, sdo responsaveis para identificar preocupa¢des com
cuidados de saude, comunicar-se com os profissionais de saude e envolver-se em
comportamentos de promocéo da saude. Nos paises em que as pessoas com Dl ainda

sdo amplamente cuidadas pelos membros da familia, 0 acesso aos servigos é
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altamente influenciado pelas atitudes familiares em relagdo a identidade e aos
servigos (SHRESTHA, WEBER, 2002, apud, KRANH, HAMMOND, TURNER, 2006).

Em paises com ofertas de cuidados de modo mais efetivo, mostra-se que as
mudancas nos sistemas de prestacdo de servicos demonstraram levar a melhores
resultados de salude a pessoas com DI. A manuten¢do da saude depende muito do
local onde as pessoas com DI vivem e os apoios ofertados a estas nos territérios. A
literatura recente documenta que as diferencas no estado de saude das pessoas com
DI variam com a natureza dos arranjos locais de cuidado (KRANH, HAMMOND,
TURNER, 20086).

As préticas de cuidados no Brasil ainda tendem a reforgar e/ou intensificar as
limitacbes das pessoas com deficiéncia em detrimento de buscar alternativas que
promovam sua autonomia e participacao social. No que refere ao cuidado em saude,
este é visto, portanto, enquanto pratica imbuida de técnica, particularmente enquanto
acoOes relativas a promocéao da saude. Cecagno, et al (2004, p.107) ressaltam que o
papel cuidador familiar “mobiliza seus recursos concomitantemente aos cuidados
técnicos dos profissionais de saude”, atuando assim, tanto na promogéao e prevengao
quanto na recuperacdo da saude de seus membros”.

Cabe ser ressaltado que as pessoas com DI experimentam as taxas mais
baixas de cuidados preventivos e praticas de promocé&o da saude do que a populagéo
em geral. Além da audicdo e da viséo, a literatura recente aborda as preocupacdes
especificas de triagem preventiva e tratamento de condicbes cronicas,
sobrepeso/obesidade e retencdo de nutricdo/intestino (KRANH, HAMMOND,
TURNER, 2006).

Problematizar a préatica do cuidado em saude néo significa enaltecer uma forma
em detrimento da outra, uma vez que as praticas informais podem ser consideradas
uma extensao das acdes técnicas, mas, cabe destacar que ha a necessidade de
redesenho de policy voltadas aos cuidados de saude, essencialmente, para as
pessoas com deficiéncia intelectual.

No universo complexo de demandas da politica de saude, a Atencdo Basica
necessita estar vinculada aos demais instrumentos de politicas publicas, a fim de
viabilizar ag¢des que intervenham em determinados problemas especificos e

transversais.
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Desse modo, Branco e Ciantelli (2017) ressaltam a importancia do suporte das
acOes de politicas de saude, desde o momento do diagndstico, (uma vez que a familia
encontra nos profissionais um suporte quanto ao esclarecimento de davidas comuns
ao fenbmeno até entdo desconhecido) até o conhecimento das possibilidades de
cuidar da pessoa com DI, mediante os recursos oferecidos pelos instrumentos de
politicas publicas. Desta forma, busca-se reconhecer e compreender as
especificidades deste fenbmeno social, bem como as possibilidades de convivéncia
saudavel e meios que desenvolvam a autonomia da pessoa com DI e,
consequentemente, a diminuicdo da dependéncia e a onerac¢éo do cuidador.

Para tanto, é perceptivel a necessidade de correlacéo entre o cuidado familiar
e cuidados profissionais em saude e o cuidado social proporcionado pela sociedade
de maneira geral. Compreende-se que ha uma relacdo que deve ser sequencial no

que se refere ao cuidado, conforme representado na (Figura 01):

Figura 01: O cuidado integral para a pessoa com DI

cuidado
em
saude

cuidado cuidado
social familiar

N

Fonte: Elaboragao propria, 2018.

Como mencionado na primeira parte deste capitulo, o qual versa sobre o
cuidado enquanto construto social, visualiza-se que o cuidado em sua integralidade,
€ compreendido como o0 conjunto das acbes no ambito familiar e no ambito das
politicas publicas, por meio da percepgéo e da assisténcia equanime necessarias as

pessoas com deficiéncia, sobretudo com deficiéncia intelectual. Deste modo, 0s
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cuidados em saude ofertado pelas Redes de Atencdo a Saude (RAS), e seus
instrumentos, como a Estratégia de Saude da Familia, os Nucleos de Apoio a Saude
da Familia e a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, sdo de fundamental

importancia.

2.3 O CUIDADO COMO DIREITO SOCIAL: ENTRE AVANCOS E AMEACAS

Com novo olhar que atualmente se constréi sobre a pessoa com deficiéncia é
preciso estabelecer novas concepc¢des sobre cuidado, fincadas numa perspectiva de
diminuicdo da dependéncia, no aumento da autonomia e independéncia. Nesse
sentido, o cuidado é aqui entendido ndo somente como uma préatica social, mas
enguanto um direito social. Isso € algo ainda recente na agenda politica e académica
no Brasil, haja vista que as préticas de cuidado para com as pessoas com deficiéncia
ainda tém uma forte relagdo com o campo da caridade e da filantropia, em um contexto
que responsabilizava apenas a familia e a sociedade civil e desobrigava o Estado
enquanto coparticipante, no tocante o provimento de acfes publicas de cuidados.
Assim, “mais recentemente, emergem alguns poucos estudos e pesquisas voltados
para a protecdo social das pessoas com deficiéncia, os servicos e beneficios
socioassistenciais, a intersetorialidade das politicas sociais e as chamadas politicas
de cuidados.” (ARAUJO, 2017, p. 04).

Faz-se necessario repensar as praticas do cuidado do ambito “informal” e “ndo
institucional” da familia, das acg¢des fincadas no voluntariado, enquanto acdes
focalizadas e residuais e como acbes meramente femininas. Estas tendem a
reproduzir e perpetuar paradigmas ultrapassados, que vao desde a patologizacao da
pessoa com deficiéncia ao seu isolamento, desconsiderando suas motivacdes e
aspiracdes, sucumbindo meios que possam viabilizar uma interacdo de forma mais
equitativa destas pessoas com o0 meio social.

As politicas de cuidado enquanto acdes multiatoriais podem contribuir de forma
articulada as demais politicas setoriais para a provisdo dos cuidados tanto para a
pessoa com deficiéncia intelectual, quanto para os cuidadores. Pois, “os cuidadores
familiares também necessitam de cuidados. O que podemos inferir neste cenario € a
falta de suporte e estrutura eficazes que proporcionem a este publico melhor

capacidade para prestar cuidado e ser cuidado” (CAMARA et al, 2016, p. 274).
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Nesse sentindo, todo cidad&o tem o direito tanto de cuidar como de ser cuidado
(CEPAL, 2015), devendo ser garantido pelo Estado por meio de servigos e beneficios
coproduzidos com as familias e a sociedade civil (ARAUJO, 2016).

O cuidado € um conceito intergeracional e deve estar presente em todos 0s

estagios da vida, desde a infancia até a velhice, podendo ser entendido como

todos los bienes, servicios, valores y afectos involucrados en la
atencién de nifios, mayores, enfermos y personas con discapacidades,
se fue instalando como un tema central de la proteccién social.
Ademas, se avanz06 en reconocer que cuidar a otras personas que lo
necesitan es un trabajo, aunque socialmente no se lo reconozca como
tal. [...JAdemas, cuidar es una responsabilidad social y una obligacion,
y ser cuidado es un derecho. La nocién de cuidado, desde un enfoque
de derechos, implica que todo ciudadano tiene derecho tanto a cuidar
como a ser cuidado. Existen ciertos grupos poblacionales que, por sus
particularidades, constituyen el foco de las politicas publicas de
cuidado: los nifios, nifias y adolescentes, los adultos mayores y las
personas con discapacidad. Cada caso presenta particularidades
propias que deben ser tomadas en cuenta al momento de pensar su
abordaje (PNUD, 2014, p.03).

A concepcdo do cuidado esta atrelada aos bens, servigcos, valores e afetos
destinados as crianc¢as, enfermos, pessoas com deficiéncia, dentre outros segmentos.
O tema foi sendo agregado a légica de seguridade e da protecdo social mais
recentemente. Assim, tem avancado no sentido de se reconhecer que aquele que
cuida também necessita de cuidados, o que leva a concepcdo do cuidado sob o
enfoque dos direitos.

Cabe destacar a insercéo da dependéncia enquanto pauta de discussdo nas
agendas politicas e governamentais e, consequentemente, a sua compreensao e/ou
construcdo social enquanto problema publico, que possa estabelecer (re) desenhos
de policy articuladas e intersetoriais. A diminuicdo da dependéncia perpassa antes
de tudo por um processo de desvelamento de conceitos e pré-noc¢des, no sentido de
evidenciar e difundir a abordagem trazida pela CDPD.

Na medida em que o cuidado ganha centralidade, o mesmo se torna um
problema, como aponta Debert (1999). A dependéncia é encarada nessa assertiva
como problema de publica relevancia, que carece da intervengao via instrumentos de
policy nas questfes que circundam as especificidades das pessoas com deficiéncia
intelectual. Assim, a “dependéncia se torna um novo risco social que mobiliza a
sociedade e articula familia, mercado e Estado de diferentes formas” (OLIVEIRA,
2015, p. 07).
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Frente ao problema publico da dependéncia, o cuidado deve ser compreendido
enquanto uma “designagao de uma atencéo a saude imediatamente interessada no
sentido existencial da experiéncia de adoecimento, fisico ou mental, e, por
conseguinte, também das praticas de promogao, protecdo ou recuperagao da saude”
(AYRES, 2004, p.22). Lacerda e Valla (2006), apontam ainda que, enquanto uma
dimensdo de integralidade, o cuidado envolve o acolhimento, os elos de
intersubjetividade e a escuta dos sujeitos.

Conforme ja mencionado na primeira secdo, um dos avan¢os em termos de
politicas publicas de cuidados para pessoas com deficiéncia, tem sido a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, a qual se estrutura por diversos instrumentos de
acao publica cujo objetivo é garantir a integralidade do cuidado. Neste sentido, a Rede

tem um fundamental papel na

busca de acdes integradas nas praticas de cuidados, a associagédo
[...]de servicos e a questao da interface entre o biolégico e o social
passam pelas relagdes interdisciplinares, pois “regra geral” os
problemas de salde ndo sédo disciplinares. Nesse sentido, deve-se
levar em conta, “além do plano do conhecimento ou da teorizagao, o
dominio da intervengcdo efetiva no campo da realidade social’. A
interdisciplinaridade deve ser vista como um modelo aplicavel, e como
um desafio, uma meta a ser alcangada. (MATOS, 2009, p. 340).

A nocéo do trabalho em rede e/ou intersetorial pressupde uma abordagem
mediante servicos que sejam ofertados por variados setores através de equipes
multiprofissionais, como é reforcado pelos principios balizadores dos SUS. E preciso
cada vez mais evidenciar experiéncias interdisciplinares exitosas no ambito da saude,
tendo em vista, o desafio das praticas na realidade social. Diante da complexidade
deste envolvimento e/ou intercambio, é que se materializa o desafio de insercao das
praticas interdisciplinares no contexto da Politica de Atencdo Basica, através da
Estratégia de Saude da Familia.

A intersetorialidade pressupde a necessidade da interdisciplinaridade, uma vez
que os instrumentos de politicas publicas como a ESF, enquanto integrante da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, tem como premissa norteadora das acoes
relativas ao planejamento, execucéo e avaliacdo, a articulacdo dos saberes numa
relacdo simbidtica entre a prestacao do cuidado a pessoa com deficiéncia e os demais
profissionais que compde a Rede de Cuidados como um todo. A interdisciplinaridade
requer a parceria entre os profissionais, com vistas a dar respostas as varias

demandas apresentas pela pessoa com deficiéncia e seu cuidador, tendo em vista
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que 0 mesmo traz consigo varias questbes, as quais um unico profissional nao
consegue dar todas as respostas necessarias. Logo, ndo ha intersetorialidade sem
interdisciplinaridade.

A interdisciplinaridade pode ser vista como uma diretriz que deve ser inserida
nas agendas com vistas a elaboracao de politicas de cuidados, voltadas a diminui¢éo
da dependéncia. Para tanto, faz-se necessario que o paradigma do cuidado, enquanto
direito social, seja elevado como premissa norteadora no desenho destas politicas.
Isso demandara a percepcao de que o problema publico da dependéncia na relacéo
entre pessoa com deficiéncia e seu cuidador é algo a ser enfrentado. O requer a oferta
de servicos de cuidados que sejam estruturados com foco na intersetorialidade e
interdisciplinaridade.

A integracao entre as politicas de saude e assisténcia social faz inferéncia ao
cuidado, sendo discutida por Georges e Garcia dos Santos (2012) como novas
politicas de cuidado, principalmente quando situa o periodo das décadas de 1980 e
1990, ao surgir o Programa de Saude da Familia, hoje denominado Estratégia de
Saude da Familia (ESF). As autoras enfatizam que durante a década de 90 as politicas
sociais no contexto brasileiro, principalmente, aquelas cuja natureza era de cuidado,
foram fortemente marcadas pela dualidade entre a estrutura estatal e a
privada/mercantil. Sob a égide da descentralizacdo, a tendéncia privatista ganha
énfase no que diz respeito a gestdo compartilhada entre os entes federados, cuja
maior incidéncia constituiu na municipalizacdo dos servicos em instituicbes privadas
e da sociedade civil.

Cabe ainda destacar, que a Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n°® 13.146/ 2015)
trouxe alguns avancos quanto a concepcéo de cuidados. Porém, diversas questdes
sdo levantadas como expoentes quanto ao que € estabelecido legalmente, sem
necessariamente haver agdo publica concreta voltada a implementagédo da lei. Um
exemplo disso, pode ser apontado no que diz respeito ao estabelecimento de alguns

profissionais de cuidados, destacados em seu Artigo 3°, listados a sequir:

Xl - atendente pessoal: pessoa, membro ou ndo da familia, que, com
ou sem remuneracao, assiste ou presta cuidados basicos e essenciais
a pessoa com deficiéncia no exercicio de suas atividades diarias,
excluidas as técnicas ou os procedimentos identificados com
profissfes legalmente estabelecidas;

Xl - profissional de apoio escolar: pessoa que exerce atividades de
alimentacéo, higiene e locomog&o do estudante com deficiéncia e atua
em todas as atividades escolares nas quais se fizer necessaria, em
todos os niveis e modalidades de ensino, em instituicdes publicas e
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privadas, excluidas as técnicas ou os procedimentos identificados com
profisses legalmente estabelecidas;

XIV - acompanhante: aquele que acompanha a pessoa com
deficiéncia, podendo ou ndo desempenhar as funcdes de atendente
pessoal (BRASIL, 2015, p. 02).

O perfil de tais profissionais denota que as atividades inerentes ao cuidado
podem ser desempenhadas de modo profissional por outras pessoas que nao
necessariamente seja um familiar da pessoa com deficiéncia. A funcdo do cuidador
pode ser vista com uma prestacdo de servico que deve ser legalmente regulada.
Porém, o que se percebe na pratica € que apesar do estabelecimento legal dos
profissionais de cuidados, as praticas ainda sdo pontuais e passam por uma série de
dilemas e dificuldades que vao desde a auséncia de definicdes claras de perfis de
competéncia e habilidades que estes devem ter, até a inexisténcia de formacdes
especificas para estes profissionais e, ainda a falta de critérios para estabelecimento
de padrbes de remuneragéo.

Percebe-se que o atual sistema de protecdo social brasileiro evidencia
problemas tais como a excessiva fragmentacdo de alguns servicos, a escassez de
recursos e/ou alocacdo inadequada destes. Além disso, no atual contexto de
desmonte das politicas sociais, a partir do golpe de Estado sofrido no Brasil em 2016,
com o impeachment da presidenta Dilma Rousseff, é visivel a tendéncia do Estado
em se desresponsabilizar pela garantia de direito, empurrando para a familia e para a
sociedade civil as questdes/obrigacfes relacionadas aos cuidados da pessoa com
deficiéncia. Percebe-se uma nova emergéncia do discurso da solidariedade social,
das parcerias e da refilantropizacdo da questédo social. Descaracteriza-se, assim, as
politicas sociais historicas, socialmente e legalmente conquistadas com muita luta.
Assim, cabe destacar que “no Brasil a familia sempre funcionou como anteparo social;
diante do vazio institucional das politicas publicas que assegurassem a reproducao
social” (SALES, 2008, p. 65).

De modo geral, pode-se afirmar que apesar da concepcdo de politica de
cuidados sugerir a responsabilidade partilhada no sentido de vincular e/ou articular os
cuidados formais e informais, agregando acdes técnicas interdisciplinares em
parcerias com as ac¢des de cunho familiar, no Brasil, em linhas gerais, as “politicas de
cuidado” ainda s&o inaudiveis a intervencao estatal quanto a prestacao de servicos
formais e domiciliares que ainda séo quase inexistentes (CAMARANO, MELO, 2010).

Se isso ja vinha sendo desafiador em tempos democréticos, no atual contexto de
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desmonte da protecdo social que se vivencia no pais, fica o alerta a necessidade de
lutar para que o pouco que foi construido até entdo, em termos de cuidado em saude
para as pessoas com DI, ndo seja completamente destruido. Neste sentido,
finalizamos esse capitulo reproduzindo um quadro de recomendacdes futuras para
cuidados em saude, elaborado por Krahn, Hammonde, Turner (2006), livremente

traduzido aqui.
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Quadro 03 — Recomendacdes futuras sobre os cuidados em salude para pessoas com DI

I. Promover principios de identificagdo, incluséo e autodeterminacédo precoce de pessoas com
Dl em cuidados de salde de qualidade

a. Incluir pessoas com DI, familiares e cuidadores no estabelecimento de agendas de salde,
desenvolvimento de préticas e realiza¢éo de pesquisas.

b. Aumentar a compreensao das pessoas com DI e membros da familia sobre opcbes de
tratamento de salde e apoiar seu papel na tomada de deciséo.

Il. Reduzir a ocorréncia e o impacto de condi¢8es associadas, comdérbidas e secundarias em
pessoas com DI.

a. Garantir avaliacdes regulares por profissionais de salde especializados, que incluam:

i. Manejo das condicdes associadas (por exemplo, epilepsia, paralisia cerebral,
condicdes especificas relacionadas aos impedimentos)

ii. Revisdo de medicamentos.
iii. Diagnostico e intervengdo para transtornos mentais e de comportamento.

iv. Adesao as diretrizes gerais da populacdo para servigos clinicos de prevencéo
para rastreamento e tratamento de comorbidades (por exemplo, cancer, diabetes,
hipertensao).

v. Monitoramento de audicao, visdo, peso, altura, pele, constipacdo e salde bucal.
b. Providenciar atendimento odontolégico regular.

c. Providenciar cuidados especiais para diagnosticar e administrar condi¢fes e problemas
genéticos, neuroldgicos, psiquiatricos, comportamentais e nutricionais.

d. Proporcionar coordenacdo de cuidados de salde para pessoas com DI que tenham
necessidades complexas de saulde.

e. Realizar pesquisas para determinar etiologias e sindromes para pessoas com DI para
otimizar sua saude atual e futura.

f. Realizar pesquisas para distinguir condi¢des secundérias evitaveis de condi¢des
associadas e da progresséo de disturbios ao longo da vida.

g. Estabelecer mecanismos para monitorar com precisdo a mortalidade e avaliar a causa da
morte de pessoas com DI, particularmente aquelas da comunidade.

lll. Capacitar cuidadores e familiares para atender as necessidades de salude de pessoas com
DI em seus cuidados

a. Fornecer assisténcia e apoio para reduzir a carga de cuidados as familias.

b. Melhorar os salarios, beneficios e credenciais necessérias para assegurar uma maior
continuidade nos cuidadores ndo familiares.

c¢. Educar e treinar pessoas com DI e seus cuidadores para:
i. Monitorar nutrigdo, altura, peso e atividade fisica e registrar mudancas,
ii. Prevenir e tratar a constipagao cronica,
iii Melhorar a higiene bucal de pessoas com ID,
iv. Monitorar o declinio funcional, particularmente em idosos com DI,
v. Comunicar-se com os profissionais de salde,

d. Realizar pesquisas para determinar a eficacia de modelos de treinamento e intervengdo
com cuidadores e familiares.

IV. Promover comportamentos saudaveis para pessoas com DI

a. Incluir pessoas com DI em todas as praticas de prevencao e promoc¢ao da saude durante
toda a vida
Fonte: Tradug&o livre a partir de Krahn, Hammonde Turner (2006, p.79).
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As recomendacgdes contidas no quadro foram sistematizadas a partir de
orientagcfes de governos de cinco paises e de organizacdes internacionais, resultando
em um conjunto abrangente de diretrizes para direcionar a¢des futuras. S&o indicadas
a promocao de principios de identificacdo precoce, inclusdo e autodeterminacédo de
pessoas com DI em servigos de saude de qualidade; reducao da ocorréncia e impacto
de condi¢gBes associadas, comorbidades secundéarias a DI; a¢cdes de formacdo de
cuidadores e membros da familia para atender as necessidades de saude de pessoas
com DI em seus cuidados; promoc¢ao de comportamentos saudaveis em pessoas com
DI; e assegurar 0 acesso equitativo a cuidados de saude de qualidade por pessoas
com DI.

As intervencdes devem abordar varios niveis, incluindo as pessoas com DI, 0s
provedores que as apoiam e as politicas que direcionardo as mudancas sistémicas
nos programas. Varias préaticas promissoras vém sendo validadas e estdo surgindo
nestes paises e deveriam também ser seguidas no Brasil. Suas implementa¢fes em
larga escala comecariam a reduzir a disparidade de salde experimentada pelas

pessoas com DlI.
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3. DISCURSOS IMPLICITOS SOBRE CUIDADOS PARA PESSOAS COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL E SUAS FAMILIAS NO AMBITO DA
ESTRATEGIA DE SAUDE DA FAMILIA EM CRUZ DAS ALMAS/BA:
RESULTADOS E DISCUSSAO

Ignorar que os outros sdo diferentes é aniquila-los como seres com
existéncia autbnoma” (WARAT, 1992, p. 40).

Neste capitulo evidenciam-se os resultados da pesquisa de campo realizada
na Estratégia de Saude da Familia no municipio de Cruz das Almas-BA, com o objetivo
de analisar os discursos implicitos (agueles que dizem respeito a forma como os
problemas e solu¢6es sao vividos na pratica, no cotidiano) da Estratégia de Saude da
Familia (ESF) no que se refere aos cuidados as pessoas com deficiéncia intelectual e
suas familias. Os discursos explicitos (aqueles planejados e registrados nas normas
e professados oralmente sobre como os problemas publicos e suas alternativas de
enfrentamento séo idealizados) j& foram analisados nos capitulos anteriores, ao se
destacarem os aspectos legais e anunciados nos instrumentos de politicas publicas.
Deste modo, pode-se confrontar as possiveis discrepancias existentes nestes
discursos.

Inicialmente é caracterizado o objeto de estudo, os atores envolvidos e 0s
objetivos da pesquisa, cujo olhar baseia-se no referencial tedrico-metodoldgico da
instrumentalizacdo de politicas publicas. Posteriormente, ha uma caraterizacao dos
sujeitos da pesquisa, 0s quais sdo: os técnicos vinculados as unidades de saude e as
familias de pessoas com deficiéncia intelectual que foram entrevistados. Em seguida,
sdo apresentadas as categorias analiticas que emergiram dos discursos implicitos dos
sujeitos entrevistados.

As categorias elencadas sdo chamadas ao debate contemporaneo, sobretudo,
ao evidenciar a necessidade de cuidados as pessoas com deficiéncia intelectual e
suas familias, pensado tal cuidado enquanto direito no ambito do sistema de protecao
social brasileiro, em sua integralidade, com vistas a propiciar o desenvolvimento da

autonomia das pessoas com deficiéncia e suas familias.
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3.1 A ESTRATEGIA DE SAUDE DA FAMILIA EM CRUZ DAS ALMAS-BA:
CARACTERIZACAO DO OBJETO DE ESTUDO E ABORDAGEM TEORICO-
METODOLOGICA

Conforme ja salientado nos capitulos anteriores, a Estratégia de Saude da
Familia (ESF), campo desta andlise, € compreendida como um instrumento de politica
publica (IPP), enquanto componente da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia,
a ESF, amparada na Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB), a qual também é
considerada a porta de entrada das mais diversas questdes de saude e cuidados que
envolvem o cotidiano das pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias. Deste
modo, demanda das equipes atencao nas acoes, tendo em vista as particularidades
gue envolvem as necessidades destas na implementacdo das politicas de salude no
nivel local e/ou municipal.

O lécus de atuacdo desta pesquisa foi 0 municipio de Cruz das Almas, que
conforme dados do Censo IBGE (2010), possui 19044 pessoas com deficiéncia, sendo
1129 (6,4%) de pessoas com deficiéncia mental/intelectual (SANTANA, 2016).

O problema de pesquisa determinante para a investigacdo foi: quais 0s
discursos explicitos e implicitos dos profissionais e das familias sobre os cuidados
para com as pessoas com deficiéncia intelectual no ambito da ESF em Cruz das
Almas-BA?

O obijetivo geral foi analisar os discursos explicitos e implicitos dos profissionais
de saude e das familias sobre a prestacdo dos cuidados as pessoas com deficiéncia
intelectual no ambito da Estratégia de Saude Familia-ESF em Cruz das Almas/BA. Os
objetivos especificos foram:

a) identificar a percepcao dos profissionais de saude e das familias quanto aos
cuidados voltados para pessoas com deficiéncia intelectual no ambito da ESF, no
referido municipio;

b) perceber as contribui¢cdes dos servicos da ESF para os cuidados da pessoa
com deficiéncia intelectual e suas familias;

c) verificar como ocorre a intersetorialidade entre a ESF e as demais politicas
publicas no municipio, tendo em vista as acoes relativas as pessoas com deficiéncia
intelectual e suas familias.

Para o alcance destes objetivos a abordagem tedrico-metodolégica é baseada

na concepc¢ao de politicas publicas enquanto acao publica e foi adotado o método de
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natureza qualitativa, a qual [...] “trabalha com o universo de significados, motivos,
aspiracoes, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais
profundo das relacdes, dos processos e dos fendbmenos que nao podem ser
restringidos a operacionalizacao de variaveis.” (MINAYO, 2010 p.21-22). Para tanto,
as técnicas utilizadas nesta pesquisa foram as seguintes:

a) levantamento bibliografico, tendo em vista a necessidade de fazer mencdo a
autores que discorreram acerca da tematica em questao;

b) pesquisa documental, que abarca a consulta as leis, pareceres, normas, diretrizes
gue abrangem a legislacao inerente aos direitos da pessoa com deficiéncia;

C) entrevistas semiestruturadas, que permitem que [...] “tenha mais espago para
sondar além das respostas e, assim, estabelecer um dialogo com o entrevistado”
(MAY, 2004, p. 148).

Pode-se ainda dizer que esta pesquisa € compreendida como estudo de caso,
o qual busca “descrever e explicar a vida social” (MARTINELLI, 1999, p. 48). Buscou-
se adentrar no universo de significacbes que estruturam as percepcdes e praticas
relacionadas aos cuidados ofertados para pessoas com deficiéncia intelectual e suas
familias no municipio de Cruz das Almas/BA.

Neste capitulo faz-se apenas a andlise dos discursos implicitos relativos a
oferta de cuidados em saude para pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias,
uma vez que os discursos explicitos ja foram tratados nos capitulos anteriores ao se
fazer referéncias as leis, decretos e programas que buscam orientar as politicas de
cuidados.

Ao adentrar na ambiéncia que conformou o objeto deste estudo, foi possivel
constatar que a Estratégia de Saude da Familia no municipio de Cruz das Almas —
BAS é composta por 02 (duas) Unidades Basicas de Saude (UBS), 13 (treze) Unidades
de Saude da Familia (USF) e 07 (sete) Postos Satélites. Esses locais possuem
equipes multiprofissionais que incluem médico generalista ou especialista em saude
da familia, enfermeiro generalista ou especialista em saude da familia, auxiliar ou
técnico de enfermagem e agentes comunitarios de saude (ACS). Pode-se ainda
agregar a Equipe de Saude Bucal (ESB), cirurgidao dentista generalista ou especialista

em salde da familia e auxiliar ou técnico em Saude Bucal.

6- DATASUS. Disponivel em: http://cnes2.datasus.gov.br/Listar_Unidade.asp?VUnidade=02, Acesso
em: jan. 2018.
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As USF tém uma abrangéncia de atendimento de até 750 (setecentos e
cinquenta) pessoas. Ja as UBS denotam uma abrangéncia maior, que pode chegar a
4000 (quatro mil) pessoas, sendo recomendado 3000 (trés mil). Ambas, apesar de
diferenciar-se apenas quanto ao nivel de abrangéncia e quantitativo de profissionais,
sdo responsaveis pela oferta de servicos de saude, essencialmente quanto ao
diagndstico, encaminhamento e acompanhamento, no que tange a pessoas com
deficiéncia.

Os Postos Satélites, que ndo dispdem de estrutura fisica, consistem em
equipes multiprofissionais capacitadas em saude da familia que se desloca para areas
mais vulneréaveis do municipio para ofertar servigos e cuidados em saude.

Desta forma escolheu-se para a realizacdo desta pesquisa as unidades de
saude que atendem pessoas com deficiéncia intelectual. Foi realizado levantamento
prévio para saber o quantitativo de pessoas com DI atendidas nas unidades de saude.
Optou-se por realizar contato telefénico prévio com cada uma das unidades para
saber se atendem ou nao as pessoas com deficiéncia intelectual, sendo identificadas
06 (seis) que prestavam atendimento para tal publico. Foram escolhidos os casos
mais significativos, ou seja, as unidades com maior incidéncia de pessoas com
deficiéncia intelectual: sendo uma UBS (Unidade Basica de Saude Coplan/Itapicuru)
e uma USF (Unidade de Saude da Familia da Pumba), situadas na zona urbana e na
zona rural do municipio, respectivamente. Apds a fase da pesquisa exploratoria, deu-
se inicio a pesquisa empirica’ nas unidades citadas, dada a maior incidéncia de
pessoas com deficiéncia intelectual em ambas. Deste modo a pesquisa empirica foi
realizada no periodo de 29/09/2017 a 01/11/2017, coletando informacdes in loco junto
aos técnicos e familias inseridas no contexto da ESF, por meio de entrevistas.

A técnica da entrevista foi elencada uma vez que a mesma “permite a captacao
imediata e corrente da informacédo desejada, praticamente com qualquer tipo de
informante e sobre os mais variados topicos” (LUDKE; ANDRE, 1986, p. 34). Desta
maneira, possibilitou-se que fossem evidenciadas as concepcdes de cada
entrevistado a respeito de cada dimensao de analise, buscando, assim, analisar de

forma qualitativa os discursos implicitos e como estes se relacionam com os cuidados

7 No apéndice “C” e “D” encontram-se os termos de autorizacao institucional e de consentimento para
uso do banco de dados. Os quais foram assinados pelos gestores da Secretaria Municipal de Saude,
pela diretoria da Atencéo Bésica, por intermédio do Ndcleo de Educagédo Permanente em Salde do
municipio de Cruz das Almas-BA.
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ofertados no @mbito da Estratégia de Salde da Familia. Todas as entrevistas foram
gravadas, transcritas e analisadas, mediante termo de consentimento livre e
esclarecido (Apéndice A). ApOs a transcricdo foi realizada a analise categorial
tematica, seguindo os passos definidos por Bardin (1977). Apoés a leitura flutuante,
foram identificados temas que foram agregados em conteudos e treze (13) categorias
analiticas.

A priori foi planejado realizar a entrevista semiestruturada com os todos 0s
técnicos (ACS) que acompanhavam pessoas com deficiéncia e suas familias em
ambas as unidades. Na USF Pumba®, conforme informacdes passadas pela unidade,
das (04) quatro familias com casos de deficiéncia intelectual, trés familias, foram
entrevistadas. Ja na UBS Coplan/Itapicuru® das (06) seis familias com casos de
pessoas com DI, apenas (01) uma familia concedeu a entrevista, conforme roteiro
prévio (Apéndice B)'°.

Dentre as familias entrevistadas, foi perceptivel estruturas diferenciadas entre
a familia vinculada a UBS Coplan/Itapicuru e as familias vinculadas a USF Pumba,

como é notavel no quadro abaixo:

8 -Ver http://cnes.datasus.gov.br/pages/estabelecimentos/ficha/infGerais/2909802390035, acesso em
fevereiro de 2018.

9-Ver http://cnes.datasus.gov.br/pages/estabelecimentos/ficha/identificacao/2909807204167, acesso
em fevereiro de 2018.

10-No apéndice B encontram dois roteiros de entrevistas diferenciados, os quais foram aplicados juntos
aos técnicos e familias das unidades de salude vinculadas a Estratégia de Salde da Familia- ESF em
Cruz das Almas-BA.
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Quadro 04: Caracterizacao das familias

- Pessoacom | Tipo/ Causa Composicéo
Instrumento de PP Familias . »
deficiéncia da DI familiar
Familia 09 anos, sexo ) i ~
UBS Coplan/Itapicuru UBS masculino Autismo Avo e mae
(Area urbana)
Sindrome de
20 anos, sexo Down
Familial masculino Pai, mée e irméo
USF
17 anos, sexo | Sindrome de
USF Pumba feminino Down
(Area rural) e
Familia2 |19 anos, sexo | Sindrome de N
) Mae
USF masculino Down
Familia 3 29 anos, sexo | Sindrome de Mae, irmo,
USE masculino Down cunhada e sobrinho

Fonte: Elaboracéo propria, 2018.

De acordo com as informacdes apresentadas no quadro 03, percebe-se pelo
perfil das quatro (04) familias entrevistas que, as trés vinculadas a USF Pumba,
possuem filhos(as) adolescentes e/ou jovens. Essas entrevistadas possuem baixo
nivel de escolaridade e desconhecem algumas especificidades inerentes a deficiéncia
intelectual. E interessante observar que, neste caso, haveria necessidades de
cuidados diferenciados para o0s jovens que, provavelmente tiveram seus direitos
violados ao longo da vida, tendo maiores niveis de dependéncia de cuidados da
familia, conforme mais adiante sera evidenciado.

O quadro 05 abaixo evidencia uma caracterizacao dos técnicos entrevistados.
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Quadro 05: Caracterizacdo dos técnicos

_ _ Vinculo Carga
Instrumento de PP Técnicos entrevistados Empregaticio | Horaria

(semanal)

Enfermeira 1 Temporario | 40 horas

UBS Coplan/Itapicuru | Técnica de Enfermagem Efetivo 40 horas
(&rea urbana) Agente Comunitario de Saude 1 Efetivo 40 horas
Enfermeira 2 Temporario | 40 horas

USF Pumba Agente Comunitario de Saude 2 Efetivo 40 horas
(&rea rural) Agente Comunitério de Saude 3 Efetivo 40 horas
Agente Comunitario de Saude 4 Efetivo 40 horas

Fonte: Elaboragéo propria, 2018.

Os profissionais de enfermagem, conforme detalhamento no quadro 04 foram
lotados nas respectivas instituicdes no inicio do ano de 2017, e possuem vinculo
empregaticio temporario, ja os agentes comunitarios de satde em ambas instituicoes,
bem como a técnica de enfermagem, lotada na UBS Coplan/Itapicuru, possuem
vinculo efetivo, o qual perdura dentre 05 a 10 anos de atuacdo. As enfermeiras de
ambas as unidades desempenham atividades relacionadas a gestao e planejamento
das acbes junto a Secretaria Municipal de Saude, bem como os cuidados de
enfermagem necessarios aos pacientes, com o suporte da técnica de enfermagem,
cujo fluxo de atendimentos caracteriza-se como demanda espontanea e referenciada.
Os Agentes Comunitarios de Saude em conjunto realizam visitas domiciliares
periodicamente, a fim de estreitar o0 acesso entre o instrumento da ESF e as familias
da area de abrangéncia do instrumento.

No transcorrer da pesquisa empirica ndo houve possibilidade de realizacdo das
entrevistas com os medicos e dentistas. Mesmo sendo essenciais a essa discussao,
foram feitas algumas tentativas quanto ao agendamento da entrevista, no entanto,
devido a justificativa da intensa quantidade de atendimentos a serem realizados nas

unidades, estas, ndo foram efetivadas.
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3.2 CATEGORIAS DE ANALISE SOBRE CUIDADOS EM SAUDE PARA
PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E SUAS FAMILIAS NO
AMBITO DA ESF EM CRUZ DAS ALMAS-BA

A construcao de categorias analiticas a partir das informacdes coletadas pelas
falas dos sujeitos da pesquisa, como ja situado anteriormente, foram obtidas a partir
da anélise de contetdo (BARDIN,1977). No processo de coleta de dados, a linguagem
destacou-se como ferramenta principal no intercambio entre pesquisador e sujeitos
da pesquisa, o que permitiu a codificacdo das unidades tematicas em categorias de

analise, as quais serdo apresentadas na figura 02.



Figura 02: Dimensdes investigadas e respectivas categorias de analise elaboradas a partir dos discursos explicitos e implicitos dos sujeitos
entrevistados

~
CATEGORIA: \
— Desconhecimento dos instrumentos de CATEGORIA:
Polticas Publicas Necessidade de formagéo basica
J e especffica
N J
CATEGORIA: _ CATEGORIA:
Fragilidade de Intersetorialidade. Fragilidade dos processos de
educacdo em satde
\ J
CATEGORIA:
w O cuidado assistencialista
CATEGORIA:
Deficiéncia como incapacidade;
CATEGORIA:
2 O cuidado restrito e disciplinar
CATEGORIA:
Deficiéncia como doenca
CATEGORIA:
Cuidado propulsor da dependéncia
) CATEGORIA:
Vis&o religiosa sobre a deficiéncia CATEGORIA:
Oneragéo do cuidador
\
CATEGORIA: q )
Frustracdo sobre as expectativas CATEGORIA:
quanto ao filho com deficiéncia Oneracéo do papel feminino ao
J cuidado
\ J

Fonte: Pesquisa de campo, 2018.
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A figura 02 evidencia que houve duas dimens@es comuns de analise quanto as
percepcdes dos técnicos e familiares entrevistados (deficiéncia, incapacidade,
dependéncia e cuidado), gerando 09 (nove) categorias analiticas. As dimensdes
institucional e de formacéao/aprendizagem foram aplicadas apenas para 0s técnicos,
gerando 04 (quatro) categorias analiticas. A seguir, faz-se uma descricdo e analise
destas categorias por dimensdes de andlise.

3.2.1. Dimensdes deficiéncia/incapacidade/dependéncia

A dimenséao deficiéncia, incapacidade e dependéncia, uma vez explorada
em ambos os roteiros de entrevistas, almejou identificar a concepcdo que o0s
entrevistados tem a respeito dos conceitos e distincbes sobre deficiéncia,
incapacidade e dependéncia, bem como a existéncia ou ndo de uma correlacao entre
estes. Nesta dimensdo emergiram as seguintes categorias: “deficiéncia como
doenca” e “deficiéncia como incapacidade”. Bem como “visao religiosa sobre a
deficiéncia” e “frustracao sobre a expectativa quanto ao filho com deficiéncia”.

Os discursos implicitos evidenciaram a nocao de deficiéncia como doenca,
como é notdrio na fala do Agente Comunitario de Saude 01 (USF): “S&o pessoas que
tem um certo distUrbio, ndo sei talvez mental...diferente, sdo pessoas especiais, uma
pessoa especial diferente, diferente do normal.”

E ainda na fala do Agente Comunitario de Saude 02 (USF): “deficiéncia vem de
defeito né, independente que tipo de deficiéncia seja, seja ela fisica mental, aquilo que
foge do normal”. Desta forma, nota-se que o entendimento da deficiéncia como
doenca, pautada no modelo médico, € recorrente dentre os técnicos da Estratégia de
Saude da Familia no municipio em questdo. Denota-se assim um gap com OS
discursos implicitos que sdo erigidos, sobretudo, pela Lei Brasileira de Inclusdo
(2015), a qual esboca em seu Artigo segundo que sao consideradas pessoas com
deficiéncia, aquelas que tem limitagcbes e/ou barreiras de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, que, em contato com as barreiras/opressdes, podem ter sua
participacéo social obstruida ou impedida em condi¢des de igualdade com as demais
pessoas. Isso €& preocupante, uma vez que a falta de apreensdo da gramatica
deficiéncia, em termos do modelo biopsicossocial, pode implicar no modelo de

cuidado que é ofertado para as pessoas. Ao equiparar a deficiéncia com doencga,
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certamente ndo se tera uma nogdo mais preventiva de cuidados em saude, mas uma
l6gica curativa, indo de encontro as légicas dos direitos humanos. A garantia da saude
a pessoa com deficiéncia adquire assim uma logica restrita e equivocada.

Por vezes, na fase da coleta de dados, foi perceptivel a confusao e imprecisao
conceitual em torno da deficiéncia intelectual, que ainda é frequentemente confundida
com transtorno mental, vista como doenca que necessita de tratamento continuo.
Outras vezes ela aparece sendo associada ao aspecto da incapacidade, implicando
assim diretamente na nocao e nas acdes voltadas para as possiveis aquisi¢coes de
vida autbnoma e independente das pessoas com deficiéncia. Se as bases de apoio
destas (familias e profissionais), neste caso, ndo acreditam em tais possibilidades, ha
um cerceamento quanto aos possiveis avangos que possam ter em termos de
melhoria da qualidade de vida.

De modo geral, € perceptivel que os entrevistados desconsideram tanto o fato
de que as opressOes sociais sofridas pelas pessoas com deficiéncia possam ter
influéncia direta na autonomia delas, bem como desconhecem o modelo social da
deficiéncia, enquanto discurso implicito. E perceptivel um gap entre as categorias e
os discursos implicitos que evidenciaram as categorias “deficiéncia como doenga”
e “deficiéncia como incapacidade”, e entre os discursos explicitos evidenciados
pela LBI e outros instrumentos que defendem o modelo social. Ainda paira no campo
das percepcdes dos profissionais de saude a concepcao da deficiéncia intelectual
enguanto doenca e ndo enquanto uma condi¢éo biopsicossocial, a qual esta atrelada
ao meio em que a pessoa com deficiéncia intelectual esta inserida. A concepcéo da
deficiéncia enquanto restricdo na estrutura corporal e em sua funcionalidade ainda é
um “tipo de pensamento que ele representa, hegemdnico na atualidade, que a
oposigao critica se edificou” (FRANCA, 2013, p. 61). Logo, parece se repetir uma
tendéncia de o que esta na lei, ainda ndo se pratica. Como é destacado nas seguintes
falas:

Deficiéncia... € a falta de alguma coisa... € uma deficiéncia, é a falta de
algum atributo na pessoa, no fisico ou mental. Ou no corpo da pessoa,
na caracteristica fisica ou mental.” (Técnica de enfermagem - UBS).

Deficiéncia vem de defeito né, independente que tipo de deficiéncia
seja, seja ela fisica mental, aquilo que foge do normal.” (Agente
Comunitério de Saude 2 USF).



80

Também séo encontradas falas que confundem a incapacidade com a deficiéncia, ao
definirem que a pessoa com deficiéncia é:

Uma pessoa que ndo tem capacidade, capacidade pra fazer
determinada atividade, eu acho que é uma pessoa incapaz, ela vai ficar
sempre dependente de uma outra pessoa e vai ser incapaz de
conseguir realizar alguma tarefa corretamente, uma coisa vai sempre
levar a outra. A deficiéncia leva a incapacidade e por fim a
dependéncia. (Técnica de enfermagem UBS).

A pessoa incapaz € a quase a mesma coisa de dependéncia, né porque
ela é incapaz de resolver alguma coisa, incapaz de fazer alguma
atividade também que a gente considera comum coisas normais pra
gente pra ela pode ser que nédo. A rotina do dia a dia né. (Enfermeira
USF).

Incapacidade €, eu acho assim, vocé ndo ser capaz de realizar, né...
ndo ter condi¢cdes de realizar uma necessidade, precisa de outro pra
ajudar.” (Agente Comunitario de Saude UBS).

O construto social se estabelece nos discursos dos entrevistados sobre a ideia
de desvantagem, que se situa como impedimento de fun¢bes sociais ditas normais
para uma pessoa e depende das constru¢des sociais de tal individuo de acordo com
seu perfil social.

A acepcado que mais se aproximou do modelo social da deficiéncia foi
evidenciada de modo implicito na fala de apenas uma mae/cuidadora durante a
pesquisa empirica, quando a mesma afirmou que é preciso “...] é aceitar em primeiro
lugar do jeito que ele é, ndo do jeito que eu queria que ele fosse”. (Familia UBS). Essa
mae, demonstra ao longo da sua entrevista que parece incorporar outras nuances e
interpretacdes que transcendem as condi¢Bes bioldgicas do individuo com deficiéncia,
considerando-a em suas caracteristicas biopsicossociais (FARIAS; BUCHALLA,
2005).

Ainda sobre a dimensao deficiéncia/incapacidade/dependéncia, € importante
ressaltar que emergiram no caso dos discursos das maes entrevistadas duas outras
categorias: visao religiosa sobre deficiéncia e frustacdo sobre a expectativa
guanto ao filho com deficiéncia.

Todas as entrevistadas relatam que a incidéncia da deficiencia em suas
familias tem relacdo com o destino ou a religiosidade de cada uma. Assim tem-se uma
visao religiosa sobre deficiéncia, como demonstra a fala da Familia UBS “Eu acredito
gue aconteceu porque tem que acontecer, sei l4. Eu acredito muito em espiritismo
sabe? Entdo tinha que ser assim”. J4 a Familia USF 03 exp6e que “E coisa de Deus,

né”, ao passo que a Familia USF 02 diz “ah eu acho que é coisa de Deus, oh eu acho
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assim que ele foi o filho de Nossa Senhora e ela me deu pra criar “. E a Familia USF
01 diz ser “uma missao”.

Desta forma os discursos das genitoras/cuidadoras denotam que a incidéncia
da deficiéncia esta atrelada a algo mistico religioso conforme a crenca dogmatica de

cada uma. Assim,

percebe-se que a religido, a crenga na divindade, tem como objetivo
resolver problemas, e ainda é a fomentadora do bem viver, do viver
eternamente. Entretanto, um sentimento de impoténcia domina
aqueles que se encontram abaixo da linha de pobreza, lugar onde
pessoas com deficiéncia estdo em maior nimero. E esta a sensacio
que vivenciam as maes de criancas com deficiéncia intelectual que
necessitam promover mecanismos para cuidados especiais que deve
ter com o filho deficiente e consigo mesma. (FONSECA, 2010, p. 50).

Como ja situado brevemente no capitulo que esboca acerca da deficiéncia em
suas definicbes modelos e abordagens, as concepcbes acerca do fendmeno da
deficiéncia no mundo, historicamente, foi perpassado por diversos conceitos e visdes.
Desta forma, até o século XVI as criancas com deficiéncia intelectual, na época
denominada deficiéncia mental, eram tidas como corpos possuido por seres
demoniacos. Ou seja, “0 dembnio possui esses retardados e fica onde suas almas
deveriam estar” (SILVA, 1986, p.211). Assim estas eram rejeitadas e restava-lhes
apenas a atencdo e o cuidado pautados em praticas assistencialistas, relegadas ao
confinamento das instituicdes religiosas. Ou seja,

com a gradual rejeicdo do carater demoniaco associado as pessoas
com deficiéncia, comecam a ser implementadas algumas formas de
atencdo a tais pessoas, constituindo assim um outro modo de colocar

o problema da deficiéncia, vinculando-o, daqui para frente, a praticas
caritativas e assistencialistas (WALBER; SILVA, 2006, p.31).

O recurso a religiosidade, principalmente das méaes de criancas com deficiéncia
intelectual, sobretudo, as acometidas pela pobreza e outras opressfes sociais, tem
sido uma maneira de atenuar e/ou resolver problematicas cotidianas e ainda uma
forma motivacional para viver dentre tais questdes. Ao buscar na acao religiosa uma
explicacdo/compreensdo ou aceitagcdo como algo metafisico, ha uma tendéncia em
suprir questdes do cotidiano, numa relacdo, na qual a religido supre aquilo que a
ciéncia nao conseguiria suprir. O olhar e a pratica mediante a fé, excepcionalmente
no que tange aos cuidados as pessoas com deficiéncia, sdo para estas
maes/cuidadoras formas de amenizar os males, as dificuldades, os desafios diarios

de lidar com a deficiéncia e ainda como um “alivio para o mal-estar sentido com a
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condicéo da deficiéncia mental vém pela fé na divindade que é sabia e faz suportar
todas as dores da vida” (FONSECA, 2010, p. 47).

Nesta mesma direcdo, Lemos (2007), esboca que a religido objetiva resolver
problematicas do cotidiano, sendo o meio de resolucao a atitude de buscar forgcas ndo
cotidianas, assim a acao religiosa tende a dominar e regular as relacdées humanas
para com entidades simbdlicas associados a poderes sobrenaturais. Denota-se que
as religides passam a ter uma acao terapéutica atuando como um fator de salvacéo
(TERRIN, 1998). A busca da religido como recurso de salvagao do “mal” € comum nas
realidades investigadas das familias de pessoas com DI, assim, “enquanto o individuo
interage nos momentos de culto, a dor sentida com a deficiéncia & esquecida. Esse
esquecimento da dor é a terapia experienciada” (FONSECA, 2010, p. 43). O amparo
a religido se torna ainda mais evidente em familias que sdo acometidas pelas
opressdes sociais, como a extrema pobreza e, consequentemente, 0 Nn4o acesso aos
servigos publicos, sobretudo, de saude.

Ainda na andlise da dimensao deficiéncia, dependéncia e incapacidade, foi
possivel identificar a categoria frustracdo sobre as expectativas quanto ao filho
com deficiéncia. Isso pode ser observado nas falas abaixo, as quais evidenciam a
expectativa das familias entrevistadas quanto a escolarizacdo dos seus filhos com
deficiéncia intelectual.

“Se achasse vaga pa eles estudar era bom né, oxente todo mundo fala
que era bom. O menino mermo tem vontade ja fala pa botar ele na
escola. Ai pra aprender s6 se for na escolhinha deles mermo né. Mai
pra ir tem que ver uma pessoa certo pa levar e trazer, pa nun ficar na
rua. E longe, eu num guento ir sozinha ndo, num tem quem leve, ai fica
sem ir.” (FAMILIA 01 USF).

“Eu queria que ele estudasse, mas ele ndo quer mais, ele estudou 18
anos, hoje ele ndo sabe nada. (FAMILIA 02 USF).

“Eu quero que ele estude mas ele nun quer estudar. Tenho vontade
dele ir pa escola, estudar, mas ele nun vai. Ele tava na escola depois
saiu, num quis mais ndo. (FAMILIA 03 USF).

As frustracBes incidem em diversos aspectos da vida social destas pessoas,
em especial, no aspecto da escolarizacéo/alfabetizacdo. Apesar de alguns avancos
legais e de acbes como as desenvolvidas no ambito do Plano Viver Sem Limites no
que toca a educacgdo em seus diversos niveis para a pessoa com deficiéncia, ainda
existem varios desafios que impactam o processo de escolarizagdo destes, como o

acesso, a aceitacdo e o entendimento de suas diferencas e limitagdes por parte dos
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profissionais e trabalhadores da educacdo da rede publica municipal. De maneira
geral, existem descontentamentos das maes para os filhos com deficiéncia. Os pais,
guase sempre idealizam em seu imaginario a crianca que esta para nascer, atribuindo
as caracteristicas mais Obvias e ditas “normais” na atualidade, cuja principal
expectativa, é que a crianca nasc¢a saudavel, ou seja, sem diferencas em relacéo as

demais.

As familias e essencialmente as maes tendem a construirem
expectativas em torno dos filhos, as quais s&o comumente
retroalimentadas pela cultura vigente, ora capitalista e padronizadora
de perfis socialmente aceitos como normais. Assim, os diferentes,
aquele que fogem tal padrdo véo provavelmente sofrer as
consequéncias que esta sociedade produz e permeia no imaginario
social, ou seja, representacdes, expectativas e percepcdes deturpadas
e estigmatizantes para com a pessoa com deficiéncia. Quando nasce
uma crianca com deficiéncia, os pais se sentem frustrados e
despreparados para cuidar dela (BASTOS, DESLANDES, 2008).

O impacto da noticia da chegada de uma pessoa com deficiéncia na familia
representa um desafio primeiro a propria familia no sentido de moldar uma
percepcgao/expectativa que propicie o desenvolvimento e o acolhimento dessa crianga.
Mas também o desafio extrapola o ambito familiar e implica nos IPP no sentido da
provisdo da integralidade do cuidado. Estas pessoas necessitam de cuidado numa
perspectiva intersetorial e seus cuidadores/genitores também demandam atencgéo
para que possam desempenhar suas praticas de cuidados diarios.

O que ficou evidenciado é que no “sentimento protetivo” as maes evitam expor
seus filhos com deficiéncia intelectual ao acesso a escola, dada as situacfes
vexatorias e pejorativas, as quais expde-los ao constrangimento. Novamente, fica
evidente a lacuna entre o discurso explicito e as praticas das maes e técnicos dos

eguipamentos publicos.

3.2.2. Dimensao cuidados

No que se refere a dimensao do cuidado, analisada em ambos 0s roteiros de
entrevistas, foi possivel a construcdo de cinco categorias analiticas a partir dos
discursos implicitos dos técnicos e das familias. As categorias analisadas abaixo séo:
o cuidado restrito e disciplinar; o cuidado assistencialista; o cuidado propulsor
de dependéncia; oneracdo do cuidador e oneracdo do papel feminino ao

cuidado.
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O cuidado enquanto eixo central da pesquisa € pensado sob um enfoque
multidimensional, tendo em vista que tal prética, além de ser remota, tem permeado
ndo somente o dmbito familiar, em seu sentido “informal”’, como também no ambito
formal das politicas publicas, principalmente as politicas de saude. Deste modo, ao
retomar Carvalho (2009), compreende-se que a ato de dar e receber cuidados
pressupde uma determinada necessidade de socializagcdo. Sendo assim, a palavra
cuidado esta associada aos segmentos mais vulneraveis como criancas, jovens,
idosos e pessoas com deficiéncia.

O cuidado assistencialista permeia a ideia de a¢fes voltadas as pessoas com
deficiéncia, sobretudo, as marginalizadas ou confinadas em instituicdes filantropicas
como hospitais, asilos, orfanatos, obras de caridade de cunho religioso e outros. “A
pratica assistencial esta diretamente relacionada ao surgimento das instituicdes de
confinamento” (WALBER; SILVA, 2006, p.31). Observa-se que as pessoas com
deficiéncia eram colocadas no espaco de subalternidade em relacdo ao qual dependia
e necessitavam da boa acéo da sociedade e do seu olhar de favor/caridade. “Por outro
lado, a pratica assistencialista que valoriza esse tipo de relacdo mantém e fixa as
pessoas na posigéo de subalternas” (WALBER; SILVA, 2006, p.32). Essa categoria
também emerge nas falas dos entrevistados, que podem ser percebidas, por exemplo,
nas questdes abaixo colocadas:

Eu acho que se tivesse um lugar pra eles ficar assim de dia e de noite
voltar pra casa era bom, mas no CAPS nao pode ficar, num tem um
6rgdo assim pra eles ficar, enquanto a gente trabalha, né, que num
precisasse pagar’(FAMILIA 02 USF).

Todo deficiente que chega aqui que é deficiente fisico que é deficiente
intelectual a gente sempre da prioridade. Mas deveria ter uma
instituicdo para atender eles, j& que o CAPS néo atende, ndo existe
uma instituicdo em que eles pudessem permanecer mais tempo, até
realizando algumas atividades que ajudassem o desenvolvimento”.
(ENFERMEIRA USF).

Na atualidade as préticas de cuidados voltados as pessoas com deficiéncia
diferenciam-se no sentido de que deveriam se conectar a agdes variadas, seja no
ambito da familia, da sociedade ou nas ag¢fes oriundas dos instrumentos de politicas
publicas, almejando, sobretudo, o cuidado em sua integralidade. Porém, ainda
permeiam praticas assistencialistas, as quais ainda séo reforgcadas tendo em vista as

caracteristicas pontuais e residuais das atuais politicas publicas que seus

instrumentos carregam. O assistencialismo como bem esboca Castel (1998) faz parte
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da area mediadora da vulnerabilidade social, a qual se espraia e incide sobre a
integracé@o e se reproduz, sob as crises econdmicas e sob o desemprego. Desta
forma, “pessoas com deficiéncia, em uma grande parcela, fazem parte dessa zona de
vulnerabilidade social que alimenta a caridade e o assistencialismo” (WALBER;
SILVA, 2006, p. 32).

Conforme demonstrado na pesquisa de campo, estas pessoas, sdo em sua
maioria, pessoas sem nenhum grau de instru¢cdo, sem incentivo a escolarizacéo e
relegadas ao 6cio diario. A maior parte das familias entrevistadas possuem pessoas
com deficiéncia cuja faixa etéria permeia entre jovens e adolescentes em situacao de
vulnerabilidade social, logo, “a tensdo permanece suportavel e retroalimenta o
assistencialismo” (WALBER; SILVA, 2006, p.32).

A categoria cuidado restrito e disciplinar, esta associada as praticas
pautadas em atitudes que limitam as potencialidades da pessoa com DI, de tal forma
gue tende a disciplinar e enquadra-la num espaco inibidor de aprendizados e de novas
atitudes, que coaduna como o modelo médico da deficiéncia. A pessoa € tida como
um ser que o cuidado a ela atribuido deve ser basicamente a medicalizac&o, o que se
aproxima dos paradigmas do conceito ultrapassado de deficiéncia, no qual
“‘permanece o fetiche do conserto de corpos e mentes. Medicalizamos a diferenca
corporal ou funcional. Patologizamos a diferenca de relagdo com o corpo e com sua
funcionalidade” (ANGELUCCI, 2014, p.121).

O cuidado restrito e disciplinar permeia a concepcéo da deficiéncia enquanto
condigdo perene, imutavel de erigir potencialidades e estimulos, sobretudo na seara
da deficiéncia intelectual. O restrito, nesse aspecto, dar-se-4 a imutabilidade do ser
preso as condi¢des limitrofes que possiveis patologias carregam, logo disciplina
involuntariamente o cuidador, cuja percepcdo é a de que o “tratamento” tende a
amenizar certos males, porém nao resolverdo de fato suas limitacdes. Como se

observa nas seguintes falas:

Ele tem muita saiude é bem sadio, num sente nada, SO pra falar
sozinho...o negécio dele é na mente. Mas ele tem muita sadde. Mas,
pra isso o médico num da remédio ndo. Olha todas vez que eu levei no
médico, falei dessa doenca dele pra ver se passa algum remédio disso,
mas nao passa ndo. Os médico diz num precisa, que é assim mermo”.
(FAMILIA 03 USF).

Por outro lado, Figueiredo (2009, p. 132), salienta que a acdo do cuidador deve

abranger um "nenhum fazer, mas apenas um deixar-se e deixar-acontecer, 0 que
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equivale & acdo de ndo impedir que algo seja e aconteca - € a de abrir espaco
ausentando-se, conservando-se em reserva". Logo a acao, e/ou a relacdo entre
cuidador e cuidado nédo deve propor limites e nem se confundirem com relacfes de
poder e de dominio, como é o cuidado restrito e disciplinar. Neste sentido, a
concepcao do cuidado por parte dos profissionais de salude pauta-se nas acoes
relativas a oferta de consultas, remédios e exames, limitando o carater preventivo da
atencao basica e focando numa atencédo pautada no tratamento ainda que de forma

limitada. Como se observa na seguinte fala:

O profissional precisa entender e estar preparada para lhe da com
aqguele tipo caso. Isso requer informacéo. Seja 0 médico, o enfermeiro,
0 técnico, e outros profissionais de satude. Tem que sempre ter esse
suporte de saude, pois essas pessoas precisam desse cuidado, a
familia deve sempre ta procurando o servico de saude. (AGENTE
COMUNITARIO DE SAUDE 01 USF).

O cuidado enquanto acao influenciada por diversos fatores, como mencionado
anteriormente, pode desencadear vetores que propiciem tanto o fomento das
potencialidades da pessoa com DI, estimulando o seu desenvolvimento, quanto pode
também, intensificar sua limitacdo e sua dependéncia. Assim como foi perceptivel no
ambito da pesquisa de campo, mediante a construcdo da categoria o cuidado
enquanto propulsor da dependéncia, por meio dos discursos implicitos dos sujeitos

entrevistados. Como observa-se nas seguintes falas:

E ter cuidado, n&o deixar ele sair s6, né? N&o deixar ninguém bulir com
ele. Sempre com ele, sempre no pé dele, onde ele for eu t6 de olho
nele. Pra ninguém fazer mal com ele. Ele num fazer as coisas néo, ai
eu nun forco a mente dele ndo. Tem dia mermo que ele s fica
dormindo, dorme o dia todo, &s vez fica na frente da televisdo. A mente
dele é assim, ndo € como a da gente, entdo num pode forcar. O que
ele quer eu dou, nas maos dele. E uma comida... Eu faco tudo”!
(FAMILIA 03 USF).

A diferengca é um cuidado, uma atencdo maior, porque S80 pessoas
com deficiéncia, ai gente vé com outro olhar. E aquele cuidado no modo
de falar pra as pessoas néo interpretar mal. S6 essas coisas, nao tem
aguele atendimento especifico, especializado ndo. Até porque eles tem
um déficit, e isso ndo vai mudar. Tem saber lidar. Eles sdo desse jeito,
a mente de uma hora pra outra ndo vai assimilar as coisas. Eu acredito
que n&o ha muito o que fazer pra estimular ndo. E saber conviver com
essas dificuldades.” (TECNICA DE ENFERMAGEM UBS).

Diante das peculiaridades de cada estrutura familiar existem dicotomias quanto
a funcao que tal estrutura exerce na vida da pessoa com deficiéncia. Campos (2006)

afirma que tal sistema familiar pode tanto atuar como propulsora do desenvolvimento,
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estimulando a autonomia, como pode também sufocar as suas potencialidades,

sobretudo a partir de agdes e posturas super protetoras e estigmatizantes, assim

Lamentavelmente as familias de deficientes acabam internalizando e
reproduzindo o preconceito, aceitando o estigma de incapaz, e
favorecendo o nao convivio publico, o acesso restrito em sociedade.
Tal comportamento acaba por potencializar o estranhamento perante
os ditos “normais”. (CAMPOS, 2006, p.33).

Essas praticas estigmatizantes que sufocam a pessoa com deficiéncia
intelectual sdo evidenciadas na realidade pesquisada. Tal concepgao se torna mais
robusta frente as opressdes sociais que acometem a vida destas familias, as quais
historicamente ndo tiveram acesso aos direitos sociais basicos, como saude,
educacéo e assisténcia social. Dada a fragilidade dos processos de educacéo e saude
no ambito dos cuidados destinados as pessoas com deficiéncia, soma-se questbes
como o fato destas maes ja serem pessoas com idade avangcadas em sua maioria, e
nao tiveram e/ou tem acesso a informacgdes basicas e especificas quanto ao cuidado
ofertado aos seus filho com DI, enxergando limitadamente que estes precisam apenas
nao serem “incomodados” ou “estimulados”. Prevalece a ideia de que esses devem
ser “tratados” e deixados ao 6cio, pois acreditam que os mesmos nado tém
possibilidades de aprendizados comuns como ler, escrever, comunicar-se e resolver
atividades diarias sozinhos. Essa percepcdo que parte das maes também contribui
sobremaneira para intensificar a dependéncia destes, mesmo que seja na forma de
cuidados.

Por outro lado, os cuidados em saude, também ndo tem desencadeado
processos e atividades juntos as familias, que visem o cuidado em sua integralidade
e em sua capacidade emancipatdria, tanto para as pessoas com DI como para suas
maes cuidadoras.

Dada as ambivaléncias que o cuidado detém, Pires (2004) esboca que o
cuidado abrange uma politicidade que “consiste na habilidade e reconstrutiva inerente
a relacdo social de ajuda que, sendo poder, tanto produz dominios, como
potencialidades subversivas, no mesmo ato de subjetividade gerado.” (PIRES, 2004,
p. 08). O cuidado no sentido estimulador da independéncia e da autonomia da pessoa
com DI pode desencadear processos emancipatoérios, mesmo sob a postura protetora
do cuidador, uma vez que buscar conhecer as formas mais coerentes de como

lidar/cuidar “é entendido como uma forma natural de participar do mundo social e
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historicamente conformado, instrumentaliza confrontos e autonomias libertarias”.
(PIRES, 2004, p. 09).

Salienta-se ainda, que a politicidade do cuidado pode constituir-se enquanto
uma referéncia tedrico-analitica para a gestao de politicas de saude, sobretudo como
“se destaca nas experiéncias municipais analisadas, onde a oportunizagcdo da
autonomia de sujeitos ainda aparece de forma incipiente, ofuscada em muito pelo
modelo biomédico e curativo, apesar do inegavel potencial de mudanca que a ESF
carrega. (PIRES, 2004, p.240).

O cuidado em seu sentido potencializador do desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia, em seu sentido de integralidade, pressupde a articulacdo dos diversos
atores do cuidado, ou seja, familias e as politicas publicas, como € o caso da saude
e, em nivel local, a Estratégia de Saude da Familia. Nesse sentido, destaca-se as
politicas de cuidado como formas de afirmacdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia. Todavia, falar em politicas de cuidado é algo ainda muito recente,
principalmente no contexto brasileiro, essencialmente quando parte-se da acepcao
que “ser cuidado é um direito” (ARAUJO, 2017, p. 101).

Dentre as diversas situacdes arduas que as pessoas com DI e suas maes
cuidadoras enfrentam no trato diario de suas necessidades, inevitavelmente, a
oneracdo do cuidador é preponderante. Nos discursos das maes entrevistadas é
evidente este 6nus, sobretudo da figura materna. Assim como destaca a fala da
Familia USF 02 “eu parei tudo parei tudo, eu parei de trabalhar. Eu parei no tempo.
[...] desde de que ele nasceu o pai me abandonou, quando viu ele disse que na familia
dele ndo tem doido e me abandonou, foi embora. O pai e a méae fui eu’.

Como trabalhado no capitulo que trata sobre pessoas com deficiéncia e
necessidade de cuidados, as praticas de cuidado ainda sao fortemente relegadas a
figura da mulher como atributo natural, no &mbito doméstico, associando ao género e
determinando culturalmente o que cabe a figura feminina.

A entrevistada da Familia USF 02 esboca que “tem que ter responsabilidade
pelo resto da vida, enquanto eu tiver viva”. A Familia USF 03 diz que “eu vivo pra ele,
pra mim ndo”. Enquanto que a entrevistada da Familia UBS disse “eu abri mdo de
tudo praticamente, até do meu trabalho”.

Foi perceptivel a partir das falas das maes cuidadoras o quanto o 6nus e a

sobrecarga do cuidado para com seus filhos com DI tém impactado em suas vidas.
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Ademais, quando a figura paterna ndo compartilha tal cuidado, como demonstrado na
fala da Familia USF 02, nota-se como 0 peso que o estigma em torno da deficiéncia
esgarca as relacdes intrafamiliares, gerando ainda mais a sobrecarga a figura
feminina.

O nascimento de uma crianga com DI na familia “exige remanejamentos de
atividades cotidianas e adaptacao familiar a um contexto de exigéncias em termos de
educacao e saude, o que muitas vezes onera os cuidadores familiares” (SANTOS,
2016, p. 3234). A sobrecarga dos cuidadores familiares, principalmente das maes,
tende a impactar também nas subjetividades destas familias. Ademais, quando estas
sdo acometidas por diversas vulnerabilidades, sobretudo a social e a auséncia e/ou
fragilidade dos cuidados em saude, que sdo ou deveriam ser provenientes dos
instrumentos de politicas publicas, seus desafios diarios sao intensificados.

O estresse, 0 sentimento de culpa, de impoténcia gera consequéncias
psicolégicas e repercutem nas atividades diarias de cuidado, influenciando
negativamente no desenvolvimento psicossocial da pessoa com DI. “A vida cotidiana
fica, assim, dominada pelas consequéncias da deficiéncia, que irdo interferir ndo
apenas nas atividades laborais dos pais, como também no ambito de sua
subjetividade, na medida em que afetam sua autoestima (SANTOS, 2016, p. 3642).

A oneracao do cuidador é algo invisibilizado socialmente, ainda mais quando
se trata de mées cuidadoras, haja vista, que as funcdes sociais de uma mae sao
confundidas com a de uma mée cuidadora de um filho com deficiéncia intelectual.
Logo, a literatura é téo irrisoria acerca da tematica, o que traz implicacdes quanto ao
desenho de politicas publicas capazes de enxergar tais desafios cotidianos como
problemas de relevancia publica e buscar alternativas em meio as politicas de
cuidado, a fim de promover o apoio que os cuidadores familiares necessitam, no que
diz respeito a parceria com o cuidado institucionalizado, com vistas a atenuagéo da
oneracao destes.

Diante das peculiaridades de cada ambiente familiar, sua funcdo pode denotar
uma dicotomia na vida da pessoa com deficiéncia. Por um lado, pode tanto propiciar
seu desenvolvimento, incentivando sua autonomia, como pode contrariamente,
reprimir suas potencialidades, mesmo que involuntariamente mediante seu papel
protetor excessivo (CAMPQOS, 2006). Posturas estas que podem estar relacionadas a

diversos fatores sociais como escolaridade, condi¢cdes socioeconémicas, aspectos
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culturais, fatores subjetivos, religiosos e outros. E no doar ilimitado que a relagao
parental suscita nas maes cuidadoras, nem a propria sociedade enxergam-nas como
pessoas que também necessitam de cuidados.

No ambito do instrumento de politica publica, a ambiéncia organizacional,
apesar de ser preconizada e permeada por algum normativo legal, tende a diferenciar-
se diante de algumas peculiaridades, como € o caso da Estratégia de Saude da
Familia. Tais caracteristicas vao variar conforme a cultura local, as construcdes
sociais, 0s aspectos sociopoliticos de cada territério, moldando assim uma dimensao
institucional especifica de cada instrumento de politica publica, que, nesta pesquisa
ao ser analisada emergiu duas categoriais, apresentadas a seguir.

No ambito dos discursos explicitos das familias foi possivel elencar a categoria
oneracdo do papel feminino ao cuidado. Ao trazer como questdo de analise a
estrutura familiar, a finalidade foi a de perceber quem é o cuidador principal da pessoa
com DI e qual posicao ela ocupa no seio familiar. Sendo assim, em todas as familias
entrevistadas as cuidadoras principais sao as genitoras. O que reforca a oneracdo do
papel feminino ao cuidado, uma vez que o papel da figura paterna, demonstrou-se

ausente ou superficial. Como se observa nas falas:

Primeiro eu desisti de ficar com o pai dele. Ele ndo mudou! A minha
vida mudou, a dele néo [...] E eu tinha que custear tudo para Jodo. [...]
eu passei a tomar conta do meu filho. Entdo eu abrir mao de tudo, eu
antes de Jodo eu gostava de festa, eu era outra pessoa. E, hoje em dia
eu ndo faco nada disso. Eu abri mao de tudo praticamente, até do
meu trabalho pra cuidar dele.” (FAMILIA UBS).

Eu parei tudo, eu parei de trabalhar [...] se eu néo tivesse ele eu tava
trabalhando... [...] Eu parei no tempo [...] Deste que ele nasceu o pai
me abandonou. Quando o pai viu ele, disse na minha familia ndo tem
doido e me abandonou, foi embora. O pai e mée fui eu. (FAMILIA 02
USF).

Ao retomar a discussao esbocada no capitulo que versa sobre pessoas com
deficiéncia intelectual e necessidade de cuidados, nota-se que o agente cuidador é
imbuido de obrigacdes direcionadas aqueles cujas capacidades séo limitadas, como
criangas, idosos e pessoas com algum tipo de deficiéncia. Nesse sentido, Carvalho
(2009) afirma que os cuidados sao normalmente prestados por mulheres e recebidos
por criangas, jovens, esposos, pessoas idosas no ambito privado do lar. O que
confirmou uma das hipéteses deste estudo, a saber: normalmente nestas familias, ha

uma pessoa que destina todos os cuidados aquele que apresenta alguma deficiéncia,
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quase sempre a genitora. A qual, ndo é vista como pessoa que também necessita de
cuidados, essencialmente cuidados de saude.

Ainda é evidente, como demonstra este estudo de caso, que 0 género esta
atrelado ou subordinado a atividade do cuidado como algo que somente deve ser
desempenhado pelas mulheres. Entretanto, tal situagdo pode contribuir para o
fortalecimento do estigma que permeia o lugar de subordinacdo da figura da
mulher/cuidadora a figura do homem, tdo presentes no imaginario social e
demonstrado neste estudo, por isso, destacou-se a expressao oneracdao do papel
feminino ao cuidado. Todavia, Tronto (1993) reforca que o cuidado situa-se como uma
atividade genérica que pode ser desenvolvida tanto por mulheres quanto por homens
e ainda reforca a necessidade de enfrentamento do debate quanto a ética do cuidado.

Ja Oliveira (2015) ressalta que a relacdo entre cuidado e género € bastante
comentada na literatura especializada, porém entende-se que ndo ha nenhuma
relagdo entre género feminino e préaticas de cuidados, em especial, o cuidado no
ambito familiar, sendo que estas atividades podem ser desempenhadas por qualquer
pessoa.

Conforme assinala Butler (2003), historicamente a construgéo social em torno
do cuidado tem sido atrelada a figura feminina como atributo ou capacidade natural.
Entretanto, a mesma ainda reforca que a relacdo entre género e cultura engendra no
imaginario social a nocdo de que a figura feminina é naturalmente mais adequada
para tal funcédo. O recorrente é que em qualquer espaco social a cultura incide de
forma pedagdgica e estipula o que cabe e 0 que ndo cabe a cada género, competindo
assim a figura feminina a obrigacéo social e moral de cuidar da familia. Levando assim
a oneracao do papel feminino na prestacdo do cuidado no ambito familiar, e estas

ainda ndo sdo vistas, nem se veem como pessoas que necessitam de cuidados.

3.2.3. Dimenséao institucional

A dimenséo institucional foi agregada ao instrumento de coleta de dados a
fim de desvelar questbes relacionadas ao atendimento, ou seja, as demandas de
pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias. E sua relacdo com alguns IPP,

como algumas normativas que ddo materialidade aos servigos de saude destinados
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as estas pessoas, e ainda a relacdo do instrumento da ESF com os demais
instrumentos setoriais no nivel municipal. Mediante os discursos dos técnicos foram
construidas duas categorias de analise: desconhecimento sobre os instrumentos
de politicas publicas e fragilidade da intersetorialidade.

No tocante ao desconhecimento sobre os instrumentos de politicas publicas, a
maioria dos técnicos entrevistados relatou ja ter ouvido falar, mas ndo chegou a
conhecer de fato instrumentos como a Lei Brasileira de Incluséo, a Rede de Cuidados
as Pessoas com Deficiéncia, ou a Politica Nacional de Atencdo a pessoa com
Deficiéncia, dentre outros. Os entrevistados relataram que as demandas das pessoas
com deficiéncia intelectual no municipio chegam sob as mesmas formas que as
demandas dos demais pacientes, e sdo atendimentos relativos as consultas médicas,
consultas de enfermagem, ou procedimentos com o técnico de enfermagem, quando
necessario. A especificidade nestas demandas é apenas a prioridade no atendimento,
como ressalta a fala da Enfermeira (USF)

Elas sdo atendidas nas demandas agendadas, ai a gente consulta
como o0s outros, mas se for um deficiente € claro que a gente vai da
essa prioridade. A marcacdo € pra semana a gente ja coloca pra
amanha [...] entdo a diferenca é a prioridade, o tempo de espera que
vai ser mais curto.

As necessidades destas familias normalmente sdo levadas as unidades pelos
Agentes Comunitarios de Saude e encaminhadas, principalmente, ao enfermeiro(a)
gue detém a governanca maxima neste instrumento. Uma vez solucionadas mediante
0s servicos ofertados, ndo sdo encaminhados para a Secretaria Municipal de Saude,
como sdo 0s casos cuja hecessidade exige um nivel especializado de servicos nas
areas de psicologia, fonoaudiologia, nutricdo, terapia ocupacional, servico social e
outros. Nesse sentido, as necessidades, sobretudo de saude, das pessoas com Dl e
suas familias transcendem as acles e servicos ofertados no ambito da Atencédo
Bésica (ESF), requerendo, assim, assisténcia especializada em salde com os demais
instrumentos de politicas publicas setoriais como a educacado e a assisténcia social.
Assim, o trabalho intersetorial é necessério, a fim de enfrentar as problematicas
sociais que acometem a vida destas pessoas.

Conforme mencionado no capitulo que discorre acerca do cuidado as estas
familias, seja no ambito familiar, seja enquanto cuidado de saude de forma
institucionalizada, a intersetorialidade é algo essencial para uma gestéao dos cuidados,

como uma processualidade que envolve uma geréncia compartilhada dentre diversos
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setores envoltos por saberes e técnicas diferentes, mediante o didlogo e a parceria,
no sentido de estabelecer elos de responsabilizacéo e gestéo voltados ao cuidado em
sua integralidade.

A intersetorialidade no ambito do IPP pesquisado tem sido fragilizada, como

demonstra a fala da Enfermeira (UBS)

Dependendo da necessidade do paciente, se o paciente chegar aqui
pra gente e a gente vé a necessidade de ele ser atendido pelo clinico
encaminhamos para ele fazer a consulta ali mesmo. O clinico vai ver
as demandas desse paciente. Tipo de ele precisar de um fono! Nao
temos! Ai a demanda vai ficar reprimida mesmo. E como eu to te
dizendo: ele vai e o fluxo interrompido.

Conforme evidencia tal discurso, os processos intersetoriais, sdo fragilizados
pois a nogdo de trabalho em rede ainda é muito incipiente, bem como as préticas
interdisciplinares mediante o0 cuidado multiprofissional. Faz-se necessaria a
articulagdo de “organizacbes governamentais, [...Jcomunidades, profissionais,
servigcos, programas sociais, setor privado, bem como as redes setoriais, priorizando
o atendimento integral as necessidades dos segmentos vulnerabilizados socialmente
(BOURGUIGNON, 2001). Os técnicos afirmaram ainda nado ter nenhuma parceria
com os instrumentos do SUAS, como os CRAS e CREAS, ou com ONGs, escolas, e
instituices privadas.

Diante da fragilidade dos processos intersetoriais em conjunto com o
desconhecimento dos instrumentos de politicas publicas, principalmente, no ambito
municipal, e ainda o intenso fluxo de demandas, dentre outros aspectos, como
vinculos empregaticios fragilizados, mal alocagcéo de recursos ou a escassez destes,
0 impacto na oferta de cuidados em saude é negativo, sobretudo, as pessoas com
deficiéncia e suas familias, no que tange suas peculiaridades.

3.2.4. Dimensao Formacao e Aprendizagem

Os técnicos entrevistados explanaram a necessidade de formacao continuada,
essencialmente no que se refere aos processos relativos a educagdo em saude,
ficando evidente, entdo duas outras categoriais analiticas: “necessidade de
formagao basica e especifica” e “fragilidade nos processos de educagao em

saude”.
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No ambito da dimensao formacéo e aprendizagem, foram exploradas questdes
relacionadas a formacdo e o conhecimento da equipe para o atendimento das
demandas de cuidados para com as pessoas com deficiéncia. Foi questionado quanto
a incidéncia de cursos, palestras ou seminarios com o objetivo de capacita-los acerca
dos cuidados em saude para pessoas com DI e suas familias. Prevalece entre a
maioria dos entrevistados o reconhecimento da necessidade de formacéo béasica e

especifica. Conforme evidenciados nas seguintes falas:

A formacéao é importante, porque justamente para a gente poder da um
tratamento diferenciado para eles. (ENFERMEIRA UBS).

Eu acredito que todo cuidador tem que ter uma preparacdo sobre 0s
cuidados” (AGENTE COMUNITARIO DE SAUDE 03 USF).

Eu acho que precisa de uma orienta¢gdo, assim uma pessoa que nunca
teve contato com um deficiente ser contratada sei |& sem experiéncia,
eu acho que ndo seria interessante porgue uma pessoa com uma
deficiéncia tem que ter todo um cuidado, um cuidado maior,
diferenciado. Eu acho que tem mais deveria ter mais, aprimorar mais
0s conhecimentos porque isso ai nunca é demais (ENFERMEIRA
USF).

Paralelo a categoria da formacao bésica e especifica, tem-se 0s processos
relativos a educacdo em saude, haja vista, sua imbricacdo com a Atencdo Basica,
mediante a premissa das acfes preventivas veiculadas pela educacdo em saude. A
ESF constitui-se num cenario privilegiado para ocorréncia destes processos
educativos, sobretudo, quando se almeja enfrentar modelos tradicionais e incorporar
novas acdes conjuntas entre equipe interdisciplinares, numa gestdo compartilhada
com vistas a participacdo social. Assim,

também é importante ressaltar que a pratica educativa em saude, além
da formacéo permanente de profissionais para atuar nesse contexto,
tem como eixo principal a dimensdo do desenvolvimento de
capacidades individuais e coletivas visando a melhoria da qualidade de
vida e saude da comunidade assistida pelos servi¢os, tomando por
principio norteador a Politica Nacional de Promog&o da Saude,
conforme as diretrizes também estabelecidas pela carta de Otawa,
reforcando que a educacao e a salde sdo préaticas sociais inseparaveis
e interdependentes que sempre estiveram articuladas, sendo
consideradas elementos fundamentais no processo de trabalho dos

profissionais da saude (BUSS, 1999, apud, MACHADO, WANDERLEY,
2012,p.02)

E consenso que a formac&o profissional impacta na qualidade da prestacéo
dos servicos, e ndo é diferente no contexto da politica de saude, o que requer o
envolvimento entre técnicos e familias no contexto das comunidades locais. No

sentido de partilhar saberes e conhecimentos, sejam eles cientificos e/ou empiricos
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na perspectiva da promoc¢do da educacdo em saude, envolvendo encontros como
rodas de conversas, palestras, seminarios e outros. Logo, tal iniciativa ainda é muito
incipiente na realidade pesquisada, como evidenciado nos discursos explicitos dos
técnicos entrevistados. Adiante, de acordo com o intenso fluxo de demandas
espontaneas, aliado a escassez da oferta de formacéo continuada pelo érgao gestor
local, nota-se uma fragilidade nos processos de educacdo em saude.

Acho que temos muita pouca informacédo, direcionada para esses
pacientes, entendeu? A gente ndo tem. Nem da deficiéncia intelectual
e nem das deficiéncias em geral. Em questdo da deficiéncia motora €
mais assistido. E porque quando se fala em deficiéncia remete logo a
deficiéncia fisica, as vezes auditiva e intelectual nem tanto. Aqui desde
quando entrei nunca houve nada, tipo curso de formacdo, nada
relacionado a educag¢@o em salde nesse sentido, nunca houve. [...]
Agora a formacao é importante, porque justamente para a gente poder
da um tratamento diferenciado para eles. Nem que seja na viséo, na
leitura do problema.” (ENFERMEIRA UBS).

Cabe destacar que a educacédo em saude constitui-se uma premissa basilar e
norteadora das acdes e servicos no ambito da ESF, haja vista a instituicdo da Politica
Nacional de Educacdo Permanente (2004) e sua revitalizagdo com a Portaria
1.996/GM/MS que coaduna com o Pacto pela Saude (2006). Sendo assim, € evidente
0 gap entre o discurso explicito evidenciado pelos sujeitos entrevistados, que
engendrou a categoria ora mencionada e os discursos implicitos presentes nos
dispositivos legais mencionados acima.

Para tanto, ao situar a formacao profissional tanto basica quanto especifica, ha
um envolvimento de diversos desafios, 0os quais sdo vivenciados na ambiéncia da
Estratégia de Saude da Familia de maneira geral, pois tem-se como desafio principal
o rompimento com os paradigmas biologicistas e curativistas dentre os varios grupos
de profissionais, a fim de superar a no¢ao do técnico como conhecimento absoluto,
em detrimento do saber do sujeito/paciente na coproducdo de praticas de cuidado
humanizadas e equanimes. (BRASIL, 2005). Enquanto possibilidades, tem-se a
estratégia da parceria e do didlogo com outros IPP, pautado na intersetorialidade
como diretriz norteadora para o enfrentamento desta fragilidade, a qual impera néo
somente no cendrio pesquisado, mas também no fortalecimento dos processos de
educagdo em saude voltados ao cuidado em sua integralidade, sobretudo, para as

pessoas com deficiéncia.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

N6s ndo devemos deixar que as incapacidades das pessoas nos
impossibilitem de reconhecer as suas habilidades. (HALLAHAN E
KAUFFMAN,1994).

O presente estudo objetivou analisar os discursos explicitos e implicitos sobre
cuidados para pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias no ambito da
Estratégia de Saude da Familia no municipio de Cruz das Almas-BA. Ao seguir 0s
passos da pesquisa cientifica, a realidade permitiu atingir tal objetivo, sendo elucidado
a partir disso, categorias analiticas que emergiram da pesquisa de campo,
demonstrando questdes que necessitam ser discutidas tanto no nivel académico
guanto em meio as arenas de discussao da policy.

A priori foi idealizado realizar as entrevistas em todas as seis (06) unidades do
IPP Estratégia de Saude da Familia, no referido municipio, que atendem pessoas com
deficiéncia intelectual e suas familias. Contudo, foram escolhidos os casos mais
significativos, ou seja, as unidades que apresentam um quantitativo maior de
atendimentos voltados as pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias.

Algumas limitacBes permearam o processo da pesquisa de campo, como o fato
de nao ter conseguido realizar as entrevistas semiestruturadas com todos os técnicos
lotados nas unidades de saude, tais como como os médicos e profissionais das
equipes de saude bucal, dada a incompatibilidade de horéarios. Além disso, houve
outras limitacdes como 0 ndo engajamento de algumas familias de pessoas com DI
para com a proposta de pesquisa, posto que estas negaram a realizacao da entrevista.

Assim foi realizada a pesquisa de campo em uma UBS (Unidade Basica de
Saude da Familia Coplan/Itapicuru) e uma USF (Unidade de Saude da Familia da
Pumba), situadas na zona urbana e na zona rural do municipio, respectivamente.
Mediante a andlise categorial a partir das orientacées de Bardin (1977), foi possivel a

construcéo de treze (13) categorias apresentadas no quadro 06:
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Quadro 06: Sintese das categorias de analise construidas a partir das dimensdes
investigadas

Dimensdes investigadas | Categorias Analiticas

Deficiéncia/lncapacidade e | Deficiéncia como doenca

dependéncia Deficiéncia como incapacidade

(Técnicos e familias) Visao religiosa sobre a deficiéncia

Frustracdo sobre a expectativa quanto ao filho com

deficiéncia
Cuidado Cuidado restrito e disciplinar
(Técnicos e familias) Cuidado assistencialista

O cuidado propulsor da dependéncia
Oneracao do cuidador

Oneracao do papel feminino

Institucional Desconhecimento dos IPP de Politicas Publicas
(Técnicos) Fragilidade de intersetorialidade

Formacédo e aprendizagem | Necessidade de formacao basica e especifica

(Técnicos) Fragilidade dos processos de educacao em saude

Fonte: Elaboracao prépria,2018.

Percebe-se no que concerne a dimensdo deficiéncia/incapacidade e
dependéncia, surgiram a partir dos discursos implicitos dos técnicos e das familias
entrevistadas, as categorias “deficiéncia como doenga”, “deficiéncia como
incapacidade”, “visdo religiosa sobre a deficiéncia” e “frustracdo sobre a
expectativa quanto ao filho com deficiéncia”.

Uma vez que 0s sujeitos entrevistados atribuem ao conceito de deficiéncia,
caracteristicas relativas a doenca e a incapacidade, percebeu-se a existéncia de uma
relacao estética entre deficiéncia e dependéncia, ao passo que também foi perceptivel
um desconhecimento do fenbmeno social da deficiéncia a partir do que atualmente é
preconizado nos discursos implicitos relativos a essa questdo, o que muitas vezes, 0
faz ser confundido com doencas psiquicas e relacionadas a tratamentos, numa
perspectiva de medicalizacdo compulséria. Ja as categorias que foram engendradas
a partir dos discursos implicitos das familias, evidenciaram a percepcdo das maes

fincadas na religiosidade quanto a incidéncia do fendmeno em suas familias. Nao
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obstante, também foi perceptivel um sentimento de frustragdo em relacdo as
expectativas quanto aos filhos com deficiéncia.

No tocante a dimenséo institucional foi notavel o “desconhecimento dos
instrumentos de politicas publicas”, bem como a “fragilidade nos processos de
intersetorialidade”. Como é evidenciado nas falas dos técnicos, estes demonstram
um conhecimento superficial acerca dos demais IPP, principalmente, agueles voltados
as necessidades das pessoas com deficiéncia. Outra questdo que emergiu destes
discursos diz respeito a “fragilidade da intersetorialidade” que incide nos mecanismos
de regulacdo da acao publica.

Quanto a dimenséo cuidado, correlacionam-se as categorias “o cuidado
restrito e disciplinar”’, “o cuidado assistencialista”, o “cuidado propulsor da
dependéncia” e a “oneragcao do cuidador” e “oneragao do papel feminino ao
cuidado”. As relacdes entre os técnicos da ESF de Cruz das Almas e as familias
evidenciaram em seus discursos implicitos, praticas de cuidados que reforcam a
medicalizacdo da pessoa com deficiéncia, em consonancia com o modelo médico,
bem como a percepcéo do cuidado em instituicdes cujas caracteristicas assemelham-
se ao confinamento e a subordinacdo destes. Assim, percebe-se a perpetuacéo de
praticas de cuidados que intensificam a dependéncia, ao contrario do fomento das
potencialidades e autonomia de cada individuo.

A pesquisa revelou também que séo diversos os problemas publicos que
atingem a vida das pessoas com deficiéncia intelectual e suas cuidadoras/genitoras.
Na fragmentacdo entre cuidados em saude e cuidados no ambito familiar, algumas
acOes tendem a intensificar a dependéncia e, consequentemente, a oneracao do
cuidador (a), haja vista a concepcdao que permeia no imaginario social de que a
dependéncia € uma consequéncia vitalicia inerente a deficiéncia. A pesquisa
demonstra que parece prevalecer a l6gica de que a pessoa com deficiéncia tende a
esta relegada totalmente a dependéncia e, por conseguinte, a sua néo participacao
plena em sociedade, uma vez que a abordagem biopsicossocial é ainda pouco
conhecida dentre os técnicos e familiares entrevistados.

Quanto a dimenséo formacéo e aprendizagem, relacionam-se as categorias
"necessidade de formagao basica e especifica” e “fragilidade dos processos de
educacao em saude”. Compreende-se, como demonstrado nos discursos implicitos

dos técnicos, a relevancia e a necessidade da formacao béasica e especifica sobre as
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especificidades da deficiéncia intelectual e seus cuidados, bem como, os processos
de educacgéo em saude.

Ao identificar a percepcéo dos profissionais de saude e das familias referente
aos cuidados voltados para pessoas com deficiéncia intelectual no ambito da ESF de
Cruz das Almas, pode-se constatar que prevalece entre estes as ideias de
“deficiéncia como doencga” e “deficiéncia como incapacidade”. Ou seja, hd um
gap entre os discursos explicitos voltados para uma compreensao biopsicossocial,
trazidos pelas politicas publicas e as compreensfes praticas cotidianas nas ofertas
dos servicos de saude.

Em se tratando das contribuicbes dos servicos da ESF para os cuidados da
pessoa com deficiéncia intelectual e suas familias, nota-se que as praticas de cuidado
vivenciadas na ESF de Cruz das Almas/BA compreendem-se ldgicas do “o cuidado
restrito e disciplinar’, “do cuidado assistencialista” e que resvalam no problema da
“oneracgao do cuidador” e do “cuidado propulsor da dependéncia”. Assim como com
relacdo a compreensao da deficiéncia, o cuidado € praticado numa légica muito mais
da ajuda e da “pena”, da “caridade”, do que numa légica do direito da pessoa com
deficiéncia. Isso implica na emergéncia de efeitos muitas vezes contrarios a logica
da diminuicdo da dependéncia, do aumento da autonomia e da independéncia da
pessoa com deficiéncia.

Verificou-se ainda na pesquisa como ocorre a intersetorialidade entre a ESF e
as demais politicas publicas no municipio, tendo em vista as acdes relativas as
pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias. Destaca-se que ha um
“‘desconhecimento dos IPP” e “fragilidade na intersetorialidade” das acoes
desenvolvidas, gerando consequente ndo consecucdo da integralidade do cuidado.
Devido a falta de conhecimento dos implementadores da politica de saude sobre os
demais instrumentos e as demandas trazidas pelos usuéarios da ESF, tem-se muitas
veze o fluxo interrompido e a intersetorialidade malogra-se. Ha ainda uma nocéo
enviesada e superficial destas relacfes intersetorias, carecendo de uma imersao por
parte dos técnicos lotados na ESF, nas questbes problematicas que circundam o
cotidiano das acoes e servigos, a fim de pensar estrategicamente possibilidades que
agreguem a pratica intersetorial e interdisciplinar, enquanto mecanismos de
enfretamento das situacdes problematicas. Entretanto, longe de responsabilizar

7

apenas estes implementadores locais que foram entrevistados, € imprescindivel
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avancar no ambito de divisdo de tarefas e responsabilidades entre os niveis de gestédo
do SUS e de outros sistemas de politicas publicas setoriais.

Tais resultados apontam para a necessidade de compreender melhor que o
atual sistema de protecdo social brasileiro encontra-se fragmentado e suas
macropoliticas, de Saude, Assisténcia Social e Previdéncia Social, ainda passam por
processos de intersetorialidade muito incipientes. Tal fragmentagéo reverbera nas
ofertas de servicos de cuidado pelos instrumentos de politicas publicas.

Deste modo, empreender uma reflexdo, sobretudo no meio académico, sobre
0S gaps existentes entre os IPP anunciados e como se da sua implementacédo e
cotidiano nos municipios brasileiros, neste caso tendo como foco a ESF, requer
melhor analisar os problemas publicos; construir, apreender e vivenciar novas
gramaticas, institucionalidades e recursos (ARAUJO, 2015; ARAUJO, BOULLOSA,
2015).

Os resultados deste estudo indicam caminhos para uma agenda de pesquisa
no campo das politicas de cuidados, na perspectiva de diminuicdo do problema
publico da dependéncia e da oneracéo dos cuidadores familiares, mediante a acepc¢ao
do cuidado enquanto direito social.

Essa pesquisa traz contribuicdes para o campo do disability studies, sobretudo
no que diz respeito aos problemas vivenciados pelas pessoas com deficiéncia,
essencialmente, o problema publico da dependéncia. Os resultados aqui
apresentados e debatidos podem gerar questdes a serem tratadas em arenas de
policy, reforcando, principalmente, o debate sobre o cuidado na perspectiva do direito
social e corroborar para o desenho intersetorial e interdisciplinar de politicas de
cuidados, capazes de agregar cuidadores técnicos, profissionais e familiares. Suscita
ainda, questdes importantes relacionadas a quem cuida dos cuidadores, evidenciando
a lacuna sobre a ndo existéncia de IPP voltados para esse problema no ambito do
sistema de protecéo social brasileiro.

Espera-se que as questdes levantadas possam colaborar para a revisdo e
criagdo de acdes que ampliem o acesso e qualifiquem a promoc¢ao da salde, uma vez
que a Estratégia Saude da Familia constitui o l6cus privilegiado para o fomento de
acOes que promovam a saude em sua integralidade.

Enfim, espera-se que esta dissertacdo contribua ndo apenas como uma certa

“‘denuncia” sobre como os IPP vem sendo implementados, mas como algo que inspire
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a responsabilidade publica, no sentido de priorizar nas agendas governamentais a
questdo do cuidado integral para a pessoa com deficiéncia e suas familias.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE)

Convidamos o (a) Sr (a) para participar da Pesquisa intitula “Discursos explicitos
e implicitos sobre cuidados para pessoas com deficiéncia intelectual e suas
familias no @mbito da Estratégia de Saude da Familia em Cruz das Almas/BA” ,
desenvolvida pela mestranda Jessica Aparecida dos Santos Sampaio,
regularmente matriculada no curso de Mestrado Profissional em Gestdo de
Politicas Publicas e Seguranca Social da Universidade Federal do Recbéncavo
da Bahia (UFRB). Sob orientacdo do professor Dr. Edgilson Tavares de Araujo.
A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica e Pesquisa da UFRB e autorizado
em 02 de abril de 2017. Sob o registro CAAE: 65438617.4.0000.0056, e o
parecer de N°1.995.533.

Esta pesquisa tem como objetivo analisar as percepcdes e as praticas dos
profissionais de saude e das familias com pessoas com deficiéncia intelectual
acerca dos cuidados em saude ofertados no ambito da Estratégia de Saude da
Familia, o municipio de Cruz das Almas/BA.

Sua participacao € voluntaria e se dara por meio de entrevista semiestruturada,
com uso do recurso de audio para gravacao, de modo a permitir uma transcricdo
fidedigna das falas, sendo que somente serdo utilizadas na andlise dos dados
as falas previamente autorizadas.

Esclarecemos gue se V.Sa aceitar participar desta pesquisa estara contribuindo
para a ampliacdo do conhecimento académico nesta area e para adensar a
relevancia de se discutir acerca dos cuidados ofertados as pessoas com
deficiéncia, no ambito na politica de salude. Se depois de consentir a sua
participacdo o (a) Sr (a) desistir de continuar participando, tem o direito e a
liberdade de retirar seu consentimento em qualquer etapa da pesquisa, antes
ou depois da coleta dos dados, independente do motivo e sem nenhum prejuizo
a sua pessoa. Evidenciamos que o (a) Sr (a) ndo terA nenhuma despesa e
também nao recebera nenhuma remuneracgao por participar desta pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas sua identidade
sera preservada, sendo guardada em sigilo. Os materiais e informacdes
coletados bem como os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido seréo
mantidos por um periodo de 05 (cinco) anos sob a responsabilidade da
pesquisadora e do professor orientador. ApOs este periodo 0os materiais serao
incinerados.
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A dissertacdo sera publicizada a fim de compartilhar os resultados e discussdes
da pesquisa. Enquanto produto, h& pretensédo de construir e implementar um
curso de formacéo para cuidadores de pessoas com deficiéncia no municipio de
Cruz das Almas/BA.

Para qualquer outra informacéo, o (a) Sr (a) podera entrar em contato com a
pesquisadora responsavel através do telefone (75) 98145-6638 ou no e-mail
jelsesoufrb@gmail.com. E também o orientador da pesquisa através do telefone
(71) 99221-0566 ou no email edgilson@gmail.com. E para qualquer duvida com
relacdo aos aspectos éticos da pesquisa entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da UFRB, Endereco: Rua Rui Barbosa, 710, Centro,
Cruz das Almas - BA, telefone: (75) 3621-6850, e-mail:
eticaempesquisa@ufrb.edu.br.

Assinatura do participante

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Local, Data
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APENDICE B - ROTEIRO PARA ENTREVISTA A
ROTEIRO DE ENTREVISTA

DISCENTE: Jessica Aparecida dos Santos Sampaio

ORIENTADOR: Prof. Dr. Edgilson Tavares de Araujo

TITULO DA DISSERTACAO: Discursos explicitos e implicitos sobre cuidados
para pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias no &mbito da Estratégia
de Saude da Familia em Cruz das Almas/BA.

Questdes

I. Dimenséao deficiéncia/lncapacidade/dependéncia

1. Para vocé o que é deficiéncia?

O que é deficiéncia intelectual?

O que é dependéncia?

O que é incapacidade?

Vocé vé a relagéo entre deficiéncia, incapacidade e dependéncia? Qual?
Quais os principais problemas que podem limitar uma vida independente
e com autonomia?

II. Dimenséo Cuidado

o g hwh

7. O que € cuidado e cuidar de uma pessoa com deficiéncia? Exemplifique.

8. Como vocé compreende os cuidados em salde para a pessoa com
deficiéncia intelectual? Exemplifique

9. Qual o papel da familia, do Estado e da sociedade na promocédo de
cuidados?

10.Quais as principais demandas das familias de pessoas com deficiéncia
intelectual? Como estas séo atendidas?

11.Existe algum trabalho de orientacdo e cuidados para o cuidador familiar?
Qual? O que vocé pensa sobre isso?

[ll. Dimensé&o Institucional

12.Quais diretrizes e normativas de atencdo em salude para pessoas com
deficiéncia que vocé conhece?

13.0 que vocé sabe sobre a Convencao Internacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia?

14.0 que vocé sabe sobre a Lei Brasileira de Inclusdo/ Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia?

15.0 que vocé sabe sobre a Rede de Cuidados as pessoas com deficiéncia?

16.Conhece a Politica Nacional de Atencdo a Saude da Pessoa com
Deficiéncia?
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17.Quantos e que tipo de caso de atendimento/acompanhamento de pessoa
com deficiéncia intelectual existem na ESF?

18.Como chegam as demandas das pessoas com deficiéncia intelectual?

19. Quais os servigos sao prestados a esses pacientes?

20.Quando um paciente com deficiéncia intelectual necessita de outros
servicos que ndo sao ofertados na ESF, qual conduta a equipe toma?

21.Existe algum tipo de atuacéo interdisciplinar na ESF para a atencao a
pessoa com deficiéncia intelectual? Qual?

22.Existe algum tipo de articulagdo com outros equipamentos e organizacoes
privadas vinculados ao SUS e ao SUAS?

23.Como vocé avalia as condi¢gOes de trabalho e a equipe que atende as
pessoas com deficiéncia intelectual?

. Dimenséao formacao/aprendizagem

24.Para cuidar de uma pessoa com deficiéncia intelectual quais o0s
conhecimentos necessarios?

25.Vocé acha que a equipe da ESF tem formacéo e conhecimento suficiente
para atender as demandas de cuidados das pessoas com deficiéncia? Por
qué?

26.Existe ou j& houve alguma formacdo (curso, palestra, seminarios) que
abordassem os cuidados em saude para pessoas com deficiéncia?

27.Como é feita a sistematizacdo sobre 0s servigos prestados a este publico
pela ESF Ha estudos sobre os casos que aparecem? Como?
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APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA B
ROTEIRO DE ENTREVISTA

DISCENTE: Jessica Aparecida dos Santos Sampaio

ORIENTADOR: Prof. Dr. Edgilson Tavares de Araujo

TITULO DA DISSERTACAO: Discursos explicitos e implicitos sobre cuidados
para pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias no &mbito da Estratégia
de Saude da Familia em Cruz das Almas/BA.

Questdes
I. Dimenséao estrutural:

1- Qual a composicdo da familia, quantas pessoas? Qual a relacao de cada
uma com a pessoa com deficiéncia?

2- Quem é responsavel pelo sustento de todos? Quem trabalha?

3- Como é arelacdo de todos com a pessoa com deficiéncia?

4- Quem da familia tem uma relagdo mais préxima com a pessoa com
deficiéncia? Quem tem maior vinculo com a pessoa com deficiéncia?

II. Dimenséao deficiéncia/lncapacidade/dependéncia:

5- Qual tipo de deficiéncia se apresenta na familia?

6- O que entende por deficiéncia intelectual?

7- Como e quando descobriu a deficiéncia?

8- Como o “cuidador”, ou seja, a pessoa mais proxima vé essa deficiéncia?

9- O que espera dessa pessoa? Qual sua expectativa em relacao ao futuro
dela?

I1l. Dimensao Cuidado:

10-O que vocé considera como cuidado? O que é cuidar?

11-Existe alguém além dos familiares que presta cuidados a essa pessoa?
Quem tem uma relagdo de cuidado mais préxima?

12-Quais sédo os cuidados de que uma pessoa com deficiéncia necessita?

13-0 gue vocé considera enquanto cuidados de saude?

IV. Dimenséao cuidado familiar:

14-Quem cuida da pessoa com deficiéncia na familia?
15-0O que isso vocé deixa de fazer em virtude da funcdo que vocé tem de
cuidar?



123

V. Dimenséao cuidados em saude:

16- Desde quando frequenta a unidade de saude? O que acha do servico
prestado? Considera importante?

17-0 acesso a unidade é facil ou dificil?

18-Quiais os servicos utilizados no posto de saude? A equipe presta a
atencdo em saude que julga necessaria?

19-Para vocé a equipe do posto de saude (Estratégia de Saude da Familia)
oferece de cuidados em saude? Se, sim quais séo eles?

20-0 que poderia melhorar quanto aos servi¢os da unidade de saude?

21-Como se relaciona com os profissionais?
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APENDICE D-TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL
TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Eu, (NOME E SOBRENOME COMPLETO), DECRETO- (NUMEROS), Diretora
da Atencdo Basica, vinculado a Secretaria Municipal de Saude (Prefeitura
Municipal de Cruz das Almas-BA) , estou ciente e autorizo a pesquisadora
Jessica Aparecida dos Santos Sampaio a desenvolver nesta instituicdo o projeto
de pesquisa intitulado “DISCURSOS EXPLICITOS E IMPLICITOS SOBRE
CUIDADOS PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E SUAS
FAMILIAS NO AMBITO DA ESTRATEGIA DE SAUDE DA FAMILIA EM CRUZ
DAS ALMAS/BA. O qual esta sob orientacdo do Prof. Dr. Edgilson Tavares de
Aratjo ( SIAPE n° 1498627; E-mail: edgilson@gmail.com). O qual sera
executado em consonancia com as Normas e Resolucdes que norteiam a
pesquisa envolvendo seres humanos, em especial a Resolugdo CNS 466/12.
Declaro estar ciente de que a instituicdo proponente € co-responsavel pela
atividade de pesquisa proposta e executada pela pesquisadora e dispde da
infraestrutura necessaria para garantir o resguardo e bem estar dos sujeitos de

pesquisa.

, de de 2017.

Assinatura e carimbo

Assinatura e carimbo



