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RESUMO
Em diversos momentos na historia da
humanidade, as pessoas com deficiéncia
receberam  diferentes formas de
tratamento. No mundo existem cerca de
600 milhdes de pessoas com
deficiéncia, sedo que no Brasil 14,5%
da populacdo é classificada com algum
tipo de deficiéncia. O objetivo deste
trabalho foi conhecer a experiéncia de
familiares de pessoas com deficiéncia,
no que se refere a busca e garantia dos
direitos legais destinados aos mesmos.
Trata-se de um estudo exploratdrio,
descritivo, com abordagem qualitativa.

Utilizou-se entrevista semiestrutura para
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coleta de dados e analise de conteudo
para estabelecimento de categorias
teméticas. Participaram do estudo 10
familiares. Emergiram quatro
categorias: Compreensdo da familia
quanto aos direitos, A familia no
con(viver) com a pessoa com
deficiéncia, Pessoas com deficiéncia
versus oOrgdos publicos ineficiente, e
Barreiras socioculturais, financeiras e
estruturais. Percebe-se que os beneficios
conquistados limitam-se aqueles
indispensaveis a sobrevivéncia, como a
aposentadoria pela previdéncia social e
alguns atendimentos de saude. Apesar
de muitas conquistas obtidas por este
grupo da sociedade, ainda ha muito que
se fazer para que as pessoas com
deficiéncia e seus familiares alcancem
de fato a incluséo social, e possam viver
com dignidade, respeito, gozando de
verdadeira cidadania.

Descritores: defesa das pessoas com
deficiéncia, direitos humanos,
acontecimentos que mudam a vida,

cuidadores.
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ABSTRACT

At various times in human history,
people with disabilities receiving
various forms of treatment. Worldwide
there are about 600 million people with
disabilities, in Brazil 14.5% of the
population is classified with a disability.
The aim of this study was to explore the
experience of relatives of people with
disabilities, with regard to seeking and
securing legal rights for the same. This
is an exploratory and qualitative
approach. We used semi-structured
interviews for data collection and
content analysis to establish thematic
categories. The study included 10
families. Four categories:
Understanding regarding the rights of
the family, The family in the con (live)
with people with disability, People with
disabilities wversus inefficient public
agencies, and sociocultural barriers,
financial and structural. It is perceived
that the benefits gained limited to those
necessary for survival, such as
retirement and social security by some
health care. Despite many achievements
made by this group of society, there is
still much to do for people with
disabilities and their families actually

achieve social inclusion, and can live

with dignity, respect, enjoying true
citizenship.

Key words: handicapped advocacy,
human rights, life change events,

caregivers.

RESUMEN
En varios momentos de la historia de la
humanidad, las personas  con

discapacidad  recibieron  diferentes
formas de tratamiento. En el mundo hay
unos 600 millones de personas con
discapacidades en Brasil sedo que el
14,5% de la poblacion esta clasificada
con una discapacidad. El objetivo de
este estudio fue conocer la experiencia
de los familiares de las personas con
discapacidad, en lo que respecta a la
busqueda y garantia de los derechos
legales de la misma. Se trata de un
enfoque exploratorio y cualitativo. Se
utilizé la entrevista semi-estructurada
para la recoleccion de datos y analisis
de contenido para establecer categorias
tematicas. El estudio incluyé a 10
familias. Emergieron cuatro categorias:
Comprension de la familia en cuanto a
los derechos, con la familia (en vivo) de
la persona con discapacidad Personas
con discapacidad frente a los
organismos publicos ineficientes, y
barreras socio-culturales, financieras y
estructurales. Percibe que los beneficios

obtenidos se limitan a los necesarios
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para la supervivencia, como la
jubilacién, la atencién social y algo de
salud. A pesar de los muchos logros
obtenidos por este grupo de la sociedad,
aun queda mucho por hacer para que las
personas con discapacidad y sus
familias a lograr la inclusion social, de
hecho, y puede vivir con dignidad,
respeto, disfrutando de una verdadera
ciudadania.

Descriptores: Defensa de los
minusvalidos, derechos humanos,
acontecimientos que cambian la vida,

cuidadores.

INTRODUCAO

Desde a pré-historia até a idade
contemporanea, a pessoa que se difere
dos demais é tratada com menosprezo e
preconceito. Diferentes formas desta
manifestacdo ocorreram, com destaque
para o abandono, a pratica caritativa sob
forma de exclusdo, ou mesmo a visdo
patoldgica da pessoa com deficiéncia™.
No decorrer da historia, estudos sobre o
tema propiciaram conhecer a realidade
em que viveram nossos antepassados
portadores de deficiéncia. Com isso, foi
possivel entender e atuar melhor na
promocao dos direitos das pessoas com
deficiéncia, o que tem levado a alguma
transformacdo da sociedade®.

A Organizagdo das NacgOes

Unidas destaca que no mundo existem

cerca de 600 milhGes de pessoas com
deficiéncia, das quais 80% encontram-
se nos paises em desenvolvimento. Elas
estdo dentre as mais estigmatizadas,
pobres e com 0s niveis mais baixos de
escolaridade de todos os cidaddos, o que
significa uma violagdo dos direitos
humanos  universais. No  Brasil,
aproximadamente 14,5% da populacédo
(24,6 milhdes de pessoas) se classifica
com algum tipo de deficiéncia®.
Dessas, 8,3% possuem deficiéncia
mental, 4,1% deficiéncia fisica, 22,9%
deficiéncia motora, 48,1% visual e
16,7% auditiva®.

Em todo o mundo, hd milhares
de pessoas que em decorréncia de
algum tipo de deficiéncia necessitam de
atencdo e cuidados especiais. Em
muitos casos, as familias dessas pessoas
com deficiéncia tornam o0s Unicos
responsaveis pelos cuidados dos
mesmos, e ndo  possuem O
conhecimento e préatica necessarios para
o tratamento especifico com essas
pessoas. Mas, pelo fato de estarem no
constante convivio com 0S Mesmos,
conhecem suas necessidades como
ninguém. A qualidade de vida é um dos
conceitos mais utilizados no cenario da
saude e do trabalho, sendo um
paradigma que, além de orientar
condutas e tratamentos especificos,

define as novas dimensGes que 0S

1532



servicos de Salde locais devem
incorporar®.

A representacdo da familia no
desenvolvimento do individuo e na
manutencdo da saude de seus membros
tem importante e fundamental papel.
Em casos de doenga, esse envolvimento
proporciona uma maior possibilidade de
sucesso no tratamento e recuperacao,
mas também, em decorréncia do
cuidado constante que ela despende no
cotidiano®. No que tange a
compreensdo de familia, ha diferentes
definicbes e  conceitos, todavia
considera-se a percepcdo de familia
como composta ndo somente por lagos
sanguineos, mas também por lacos
afetivos!”),

A familia que tem em sua
constituicho um  membro  com
deficiéncia tem a responsabilidade de
ensinar-lhe as primeiras ligdes de vida,
integrar seu filho na sociedade,
propiciar a possibilidade de formar sua
personalidade, sua autoimagem,
aprender a amar e exercer plenamente
suas fungdes enquanto pai, mée e
irméos®.

A participacdo da familia de
pessoas com deficiéncia no processo de
integracdo/inclusdo das mesmas na
sociedade contemporanea € decisiva,
assim como no processo da conquista

cotidiana dos direitos dos mesmos. E

também fundamental a participacdo do
Estado na garantia da existéncia de
servicos especializados, bem como
sucesso na implementacdo dos servigos,
de modo a assegurar a execucdo da
legislacdo e a participacdo de todos no
sentido de exigir a formulagcdo e
implementacdo de  politicas que
atendam as pessoas com deficiéncia e
suas familias, ndo s6 pela criacdo de
servicos, mas também pela alocacdo de
recursos e mobilizacdo da sociedade.
Logo, a responsabilidade de uma
sociedade inclusiva cabe a todos,
familias, governos e instituicBes
privadas, a fim de tornar a pessoa com
deficiéncia participativa no mundo em
que vive e com isso mais realizada
como cidadao®.

Nesse sentido, este estudo tem
carater de comunicacdo entre as pessoas
com deficiéncia fisica, a sociedade, e as
autoridades responsaveis pela inclusao
social  desses cidaddos.  Assim,
objetivou conhecer a experiéncia de
familiares de pessoas com deficiéncia,
no que se refere a busca e garantia dos

direitos legais destinados aos mesmos.

METODO

Trata-se de estudo exploratorio,
com abordagem qualitativa direcionado
aos familiares de pessoas com

deficiéncia fisica, que participam
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diretamente da vida cotidiana do
mesmo, independente do grau de
parentesco, género sexual, raga, cor,
classe social ou religido, com idade
superior a dezoito anos no ato da
entrevista, bem como expressaram
livremente seu aceite por participar
como sujeito da pesquisa. Acrescenta-se
dentre os critérios de inclusdo a
capacidade de se expressar verbalmente
de forma ldgica e coerente.

Foram excluidos os menores de
dezoito anos, portador de deficiéncia
mental ou fisica que comprometesse a
expressdéo e comunicacdo oral e
familiares sem participacdo direta na
vida da pessoa com deficiéncia. A
pesquisa foi desenvolvida no &mbito da
Clinica Escola de uma Universidade
privada da cidade de Goiania (GO), que
presta assisténcia fisioterapica a pessoas
com deficiéncia fisica.

A coleta de dados s teve inicio
apés a aprovacdo do Projeto de
Pesquisa pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Pontificia Universidade
Catolica de Goias sob o protocolo de
aprovacdo numero 5710.0.000.168-09.
Os dados foram coletados através do
preenchimento de formulario para
registro  socio/econémico/cultural e
entrevista semiestruturada (validada
anteriormente por especialistas da area).

As entrevistas foram gravadas em

aparelho MP3, uma vez que contou com
a concordancia por parte de todos os
sujeitos. ApoOs transcricdo integral das
entrevistas as  gravagdes  foram
apagadas. O numero de participantes
ndo foi definido a priori, sendo a
saturacdo o critério escolhido para o
encerramento da coleta de dados®.
Posteriormente utilizou-se analise de
conteddo para o estabelecimento de
categorias tematicas®”.

Buscando garantir os preceitos
da resolucdo 196/96', no decorrer do
texto os termos familiar e cuidador
foram utilizados como sindnimos. Além
disso, com vistas a manutencdo do
anonimato dos sujeitos, estes foram
renomeados, tendo sido atribuido aos
entrevistados nomes de super-herdis,
uma vez que, ha similaridade nas acgdes
de ambos, qual seja proteger e
promover 0 bem. Os personagens sdo:
Zorro, James Bond, A Justiceira, Super-
Homem, Homem Aranha, Incrivel
Hulk, Batman, Mulher Maravilha,
Sheerra, Capitdo America.

RESULTADOS

Os integrantes da pesquisa
foram cuidadores (familiar ou ndo) de
pessoas com deficiéncia fisica. Foram
entrevistados 10 sujeitos, com idade
variavel entre 20 e 75 anos, residentes

em Goiania ou no entorno da cidade.
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Quanto ao estado civil, a metade é
casado seguida de solteiros ou
divorciados. No que se refere a etnia, ha
participantes da raca parda, negra e
branca. A maioria deles diz professar fé,
sendo a maioria cristd (catdlica ou
evangélica) e uma minoria ndo tem
crenca religiosa. Metade dos sujeitos
entrevistados ndo exerce nenhuma
profissdo remunerada, dedicando-se as
atividades do lar; poucos desempenham
atividade ocupacional remunerada de
cuidador e, isolados, uma costureira e
um publicitario. Acerca da renda
familiar, esta varia entre 1 e 5,8 salérios
minimos (valor de referéncia de R$
510,00); em mais da metade dos casos 0
valor é percebido por duas pessoas; em
uma Unica situacdo a renda familiar é
composta por trés pessoas; ha realidades
em que uma pessoa é responsavel pela
renda, sendo ela a propria pessoa com
deficiéncia.

No grupo, além de cuidadores, a
maioria dos sujeitos tem algum grau de
parentesco com a pessoa com
deficiéncia que acompanha,
especificamente, em ordem numérica
decrescente, sdo conjugues, irmaos,
filhos e genros. Ha poucas situa¢fes em
que a atividade é realizada por cuidador
remunerado sem nenhum grau de
parentesco. Entre os cuidadores, a

maioria divide as atribuicdes com outras

pessoas, entretanto ha casos em que o
sujeito entrevistado se diz o Unico
responsavel pelo cuidado da pessoa com
deficiéncia. Em mais da metade dos
casos, a pessoa com deficiéncia nédo

possui plano de salde.

A compreensdo da familia quanto aos
direitos

No conjunto, a compreenséo
acerca dos direitos da pessoa com
deficiéncia estd comprometida entre 0s
sujeitos, uma vez que oscila entre
davidas. O
desconhecimento da existéncia de

desconhecimento e

direitos béasicos destinados a pessoa
com deficiéncia por parte de alguns
sujeitos pode ser evidenciado na fala a
seguir: Direito? Como assim? Moradia
teve né! Que ele foi morar com a mae
dele [,,] quanto a direito de pessoa
com deficiéncia, ndo, que eu saiba néo,
sO esse mesmo la do Crer [...] Rapaz,
assim que eu td sabendo, ndo [..].
(Zorro)

Quanto as davidas, estas sao
inimeras e no ambito de todas as areas:
E, é! a previdéncia, tem isso também, é
gue eu sou meio por fora dessas coisas
[...]. James Bond) Ha situacbes em
que os familiares das pessoas com
deficiéncia confundem o atendimento
de saude oferecido pela Clinica Escola
Vida, como sendo um direito que Ihe foi
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proporcionado, imaginando-a como
instituicdo publica. A maioria das falas
demonstra conhecimento limitado dos
direitos cabiveis as pessoas com
deficiéncia, reduzindo-os ao direito a
assisténcia a salde e a previdéncia
social. Ainda assim, em alguns casos,
ndo sabem os meios para viabiliza-los

aos seus familiares com deficiéncia.

A familia no con(viver) com a pessoa
com deficiéncia

O individuo que convive e cuida
de wuma pessoa com deficiéncia,
experimenta  diferentes  sentimentos
relacionados & incumbéncia de
cuidador, perante diversas situacdes
vivenciadas no cotidiano. Por ser uma
experiéncia nova, os familiares em
diversas falas expressam despreparo em
relacdo ao cuidado diario da pessoa com
deficiéncia: Nesse assunto de cuidar de
alguém com deficiéncia, eu ndo tenho
muita experiéncia! A primeira é minha
mae, agora que ta assim, entdo a gente
ndo tem muito conhecimento. (Super
Homem)

A pessoa com deficiéncia possui
uma relacdo de dependéncia com os
seus familiares. Devido a isso,
necessitam de um maior apoio por parte
da familia, e muitas vezes, alguns que
deveriam se envolver no cuidado e

apoio a pessoa com deficiéncia agem

com certo desinteresse: A gente busca
pra todo mundo é mais atencdo né!
Muita gente da familia deixa ele de
lado. Ele tem cinco filhos e s eu,
minha esposa, e uma irma que cuida.
Tem mais trés que ndo t4& nem ai!
(Capitdo América)

O cuidar da pessoa com
deficiéncia é uma verdadeira “luta
diaria” e exige do cuidador muita
dedicacdo e esforco. Diante disso, é
necessario renunciar-se para dedicar o
seu tempo exclusivamente a este
cuidado, 0 que muitas vezes o impede
até de trabalhar: Mas fisicamente é eu
sozinha e é dificil viu! Porque € o
banho, € o lanche, € o almoco, € o suco,
é um outro banho, é trocar de frauda, é
por na cama, é tirar pra almogar e
devolver de novo na cama. E... nio é
facil! (Homem Aranha)

Os familiares ou cuidadores que
se dedicam as pessoas com deficiéncia
demonstram através de sua fala, muita
fé e esperanca na reabilitacdo: [...] ai os
medicos falavam que, ele ndo ia
escapar. Falavam, mas a fé da gente né,
Deus nao deixa né! (Sherra)

Por outro lado, expressam
também sentimentos de tristeza e até
mesmo desespero em determinadas
situacOes: Tem vez que, nossa, eu entro
num desespero, chego em casa assim,

oh! Falo, meu Deus, poderia melhorar
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tanto. Tem dia que choro, sem
conformar com o problema do meu
esposo! [...]. E eu penso assim, se ele
tivesse bem ndo tava passando isso
tudo, né, eu num desejo pra ninguém o
que eu passei, 0 que eu passo ainda né!
(Mulher Maravilha)

Sabe-se que wuma realidade
conhecida e enfrentada por pessoas com
deficiéncia, ¢é a dificuldade de
(re)insercdo no mercado de trabalho.
Quanto aos sujeitos deste estudo,
segundo seus cuidadores, alguns até
manifestam o desejo de retornar as
atividades profissionais, porém, como
0s demais sdo impossibilitados pela
deficiéncia apresentada: N&o trabalha.
Ele perdeu o equilibrio do corpo né,
num tem nocdo ainda da coisa que ele
faz [...] (Zorro)

Outra dificuldade no cotidiano
das pessoas com deficiéncia é
relacionada a inclusdo educacional.
Questionados quanto a este direito, 0s
familiares demonstraram que héa
desinteresse: Na educacdo, queria né,
igual eu falei pra ele, a gente ja tentou
colocar ele na escola, mas a fisiatra
dele falou que ndo, que nesse momento
pode prejudicar ele, que o cérebro néo

ta trabalhando conforme deve. (Zorro)

Pessoas com deficiéncia versus 6rgaos

publicos ineficientes

A partir dos relatos dos sujeitos
entrevistados, com  relacdo  as
experiéncias vivenciadas na busca pelos
direitos de seus familiares com
deficiéncia, percebem-se problemas
relacionados a qualidade dos servicos
prestados pelas instituicBes publicas,
com destaque especial no que se refere
a assisténcia a saude. O que é lembrado
com muita frequéncia pelos sujeitos, é
com relacdo a demora no atendimento
de salde do SUS: As dificuldades, as
consultas  dele  marcada, dele
geralmente normal é marcada de cinco
em cinco meses [...]. (Capitdo América)

E importante ressaltar, também,
a burocracia enfrentada por alguns
familiares na busca por consultas e
exames para seu familiar com
deficiéncia: Ele precisa de neurologista,
ele tem que ir de seis em seis meses, e
vocé num tem condi¢Ges, vocé nao
consegue marcar, que eles marcam pelo
SUS, num chama, e & &
complicadissimo, vocé ndo consegue,
vocé sabe que tem né, mas nao
consegue. (Batman)

Outra dificuldade percebida na
fala dos sujeitos é conseguir, junto aos
6rgdos publicos, transporte especifico e
adequado para locomocdo da pessoa
com deficiéncia aos locais de
tratamento: O transporte, que € um

direito que ele tem, a gente sabe que ele
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tem, tem o transporte acessivel ai, da
prefeitura, a gente mesmo vé dois, trés
onibus parado 14, encostado |4, e cé vai
correr atras, diz que ndo, que ele tem
familia que tem carro, o salario dele é
razoavel, mas eles num vé a dificuldade
que 0 paciente encontra, tem comprar
remédio, [...]. (Zorro)

Os  familiares  demonstram
empenho em conseguir assisténcia
especializada para a pessoa com
deficiéncia junto ao CRER (Centro de
Reabilitacio e Readaptacdo Dr.
Henrique Santillo), porém, alguns
relatam que apesar do esforco
encontram muita dificuldade para
conseguir tal assisténcia: No CRER, pra
conseguir, foi, bem... muita luta
também, foi uns 6 meses até que ele ta
comecando a ... vai comecar agora!l
(Mulher maravilha)

Outros  referem  que  sé
conseguiram assisténcia no CRER com
facilidade, quando tiveram ajuda de
uma pessoa influente: Ai eu corri atras
porque ndo foi facil! Eu consegui
mesmo, porque tem um amigo da gente,
ele foi 14, olhou se tinha o prontuario
dele e ele pediu até um vereador, que é
amigo, amigo particular da gente. Ai
ele conseguiu. (Homem aranha)

Ainda assim, existem aqueles
gue conseguem o atendimento de salde

desejado a pessoa com deficiéncia e

falam de forma positiva em relacdo ao
atendimento oferecido: L& no CRER
tem sido muito bom, foi 14 que se ndo
fosse 0 CRER acho que ela tava toda
encolhida, que l4 ela tem atendimento
trés vezes por semana, ela faz hidro,
fisio, terapia
Arteterapia. O CRER ajuda ela

ocupacional, e

bastante. (A Justiceira)

Aqueles que podem, recorrem
aos planos de salde ou atendimento
particular, na perspectiva de terem suas
necessidades atendidas com facilidade,
de modo digno e rapido.

Os sujeitos em  diversas
expressdes enfatizam alguns problemas
em relacio ao fornecimento das
medicacOes pelo governo e até mesmo
quanto a conquista das mesmas, tendo
muitas vezes que comprar, sendo elas
de alto custo: Os remédios dele também
né! A gente ja tentou pelo [servico de
alto custo do Estado] remédio pra ele,
sO que no caso dele, eles sé dao, se for
por tipo de doenca, e ele num tem
eplepsia doenca, mas ele tem que tomar
aquela medicacéo. [...], entdo ja é uma
forma que eles podia ta melhorando né,
por que a gente compra, tem que
comprar! (Zorro)

E importante ressaltar ainda, que
em alguns casos, até mesmo a
alimentacdo bésica das pessoas com

deficiéncia se torna comprometida,
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devido a dificuldade na aquisicdo de

leite e suplemento alimentar
recomendados a sua nutri¢cdo adequada.
Outras dificuldades vivenciadas refere-
se a aquisicdo de fraudas junto aos
Orgdos publicos: A fralda tambem,
porque a que a gente pega sé da pra
duas semanas sO, e 0 restante a gente
compra. [...], o gasto é grande! N&o é

facil, é dificil! (Super Homem)

Barreiras socioculturais, financeiras e
estruturais

Percebe-se que 0s sujeitos
entrevistados enfrentam dificuldades
variadas em diferentes areas do
convivio  social.  Muitas  dessas
dificuldades se apresentam,
principalmente, relacionadas a classe
social a que pertence a maior parte deste
grupo; também aspectos culturais
reforcam a forma discriminatoria que a
sociedade historicamente dispensou aos
mesmos, exemplo disso pode ser a
edicdo de leis e politicas publicas
destinadas a melhorar a vida das
pessoas com deficiéncia ter acontecido
somente nos Ultimos anos.

As pessoas nem sempre se
atentam para o fato de que a sociedade é
composta também, por individuos que
possuem limitacdes fisicas. Isso gera
certos comportamentos desrespeitosos

com as pessoas com deficiéncia,

configurando barreiras socioculturais
para os mesmos: E dificil! As vezes a
gente vai empurrar a cadeira, tem coisa
na calcada né, tem bar cheio de
cadeiras e dificulta bastante. A gente
ndo tem calcada pra andar, tem que
andar no meio da rua, empurrando a
cadeira. (Sherra)

A maioria dos sujeitos pertence
a uma classe social de baixo poder
aquisitivo. Por esse motivo, enfrentam
diversas dificuldades na aquisicdo de
remédios, fraudas, alimentacéo,
conducdo e até mesmo assisténcia a
salde particular: O salario dele é
razoavel, mas eles ndo vé a dificuldade
que O paciente encontra, tem que
comprar remédio, igual eu ja lhe disse,
fralda, essas coisas. Dinheiro ndo sobra
pra ele né! Eles querem ver o que cé ta
recebendo, ndo quer vé o que vocé
gasta né! (Zorro)

E  imprescindivel  destacar
também, que os sujeitos demonstram
através de suas falas, um grande
interesse em proporcionar a pessoa com
deficiéncia algum tipo de lazer. Mas,
isso se torna muito dificil, devido a falta
de condicbes financeiras dos mesmos.
Em decorréncia das experiéncias
vividas com a pessoa com deficiéncia,
0s sujeitos referem encontrar varias
barreiras na estrutura fisica da cidade e

no acesso aos meios de transporte: [...]
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coisa gue precisa mesmo, é mais assim,
dificuldade em termos de locomogéo,
que é o que implica né! [..] por
exemplo o transporte coletivo, é ruim,
por que sempre tem muita gente, €
dificil né, eles tentam estruturar o
veiculo, da melhor forma possivel para
as pessoas ng, sé que é complicado né!
(James Bond)

De maneira geral, os aspectos
pontuados pelos familiares
entrevistados, sdo0 comuns entre eles na
relacdo de cuidado com a pessoa com
deficiéncia, ou seja, compartilham do
“realidade

que ainda ¢, uma

problematica”.

DISCUSSAO

A maioria dos  sujeitos
entrevistados tem baixo nivel de
escolaridade, o que pode contribuir para
a pouca compreensdo acerca dos
direitos voltados as pessoas com
deficiéncia. Este segmento estudado é
integrante de familias de baixa renda, e
em alguns casos, a aposentadoria da
pessoa com deficiéncia € a Unica renda
do grupo familiar. Muitas vezes, 0s
cuidados a estes dispensados exigem do
cuidador dedicacéo exclusiva
impedindo-o de exercer outra atividade
remunerada, levando-os a ndo colaborar
com a renda familiar. A realidade

econdmica financeira em que estdo

inseridos, possivelmente, explica o fato
de mais da metade negar que a pessoa
de quem cuida possui plano de saude.
No conjunto, tudo contribui para uma
maior dificuldade no enfrentamento dos
problemas encontrados. Estudo
descreve  uma  associacdo  entre
abandono escolar precoce e outros
problemas sociais relacionado a pobreza
e excluséo social®?.

Neste estudo, constata-se a
existéncia de lacuna entre o que é
garantido em lei e 0 que acontece no
cotidiano das pessoas com deficiéncia.
Muitos  direitos sdo  assegurados
legalmente, mas conquista-los de modo
efetivo é para poucos, uma vez que ha
inimeros problemas e obstaculos quase
intransponiveis.  Os  entrevistados
revelaram que o acesso de seu familiar
com deficiéncia aos 0Orgdos publicos,
quando acontece, ¢ acompanhado por
muita dificuldade, burocracia e demora.
Assim, a ineficiéncia dos servicos
publicos a esta parcela da populacéo,
interfere de forma negativa no processo
de inclusdo social. A exclusdo social
deste segmento da sociedade é um fato
historico e tem sido evidenciado ao
longo da historia™®.

O baixo nivel de escolaridade
dos  participantes  deste  estudo,
mencionado anteriormente, soma-se ao

pouco conhecimento que 0S mesmos
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detém acerca das disposicdes legais de
apoio as pessoas com deficiéncia. Em
consequéncia, encaram as adversidades
com certa naturalidade, pois ndo tém a
percepcdo de que o real motivo por
enfrentad-las € o ndo cumprimento da
legislacéo.

Estudo realizado na cidade de
Fortaleza-CE"? junto a pessoas com
deficiéncia, com intuito de avaliar as
politicas pubicas voltadas ao grupo, e
mostra resultados parcialmente
parecidos. Na verdade, o que difere é
que os sujeitos abordados pelos autores
possuem elevado nivel de escolaridade
e sdo bem informados quanto aos seus
direitos, mas acerca das politicas
publicas de salde, também classificam
como ineficientes para atender as
demandas das pessoas com deficiéncia.
Para a efetivacdo da legislacdo e
politicas publicas voltadas ao grupo em
relevo é necessario empenho por parte
de todos, seja para implementa-la ou
para reivindicar o seu cumprimento.

Na maioria dos casos, OS
envolvidos no cuidado das pessoas com
deficiéncia mostram-se despreparados
para a fungéo de principal reivindicador
dos direitos dos mesmos. O despreparo
reside  no desconhecimento  das
possibilidades legais (direitos) cabiveis
a este grupo de pessoas, e de como

conquista-los. Para proporcionar um

cuidado voltado a atender todas as suas
necessidades especificas, este
conhecimento se faz primordial. Isso
muitas vezes coincide com o fato de ser
uma experiéncia nova nas familias, e
geralmente inesperada. Assim, ao se
deparar com tal situacdo ndo sabem agir
frente & mesma®.

Para que a (re)insercdo da
pessoa com deficiéncia na sociedade
aconteca é imprescindivel 0
envolvimento da familia, bem como seu
esclarecimento e emprenho, sendo
muito importante considerar o contexto
familiar e social dos mesmos. Uma
familia preparada ¢ uma colaboradora
na inclusdo da pessoa com deficiéncia
na sociedade™.

Paralelo ao despreparo dos
familiares no que tange a busca de
melhores condi¢cdes de vida para as
pessoas com deficiéncia, estd a
ineficiéncia dos 6rgdos publicos em
prestar a assisténcia necessaria a este
grupo de pessoas. Promulgada em 1988,
a Constituicdo Federal Brasileira (CF)
assegurou as pessoas, direitos sociais
que promovem bem-estar,
desenvolvimento, igualdade e justica™®.
Mediante a isso, em seu capitulo I,
artigo 6°, que fala dos direitos sociais,
ela assegura a todos os cidaddos o
direito a educagdo, saude, trabalho,

lazer, previdéncia social, dentre outros.
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No que se refere a saude no pais,
a CF afirma em seu artigo 196, secéo I,
que a saude € um direito de todos, sem
distingdo.  Além disso, € dever do
estado prové-la a todas as pessoas, bem
como sua promocdo, protecdo e
recuperacdo®®. Por ter redacdo ampla, e
ndo indicar de forma clara a obrigacéo
do estado quanto a salde das pessoas
com deficiéncia, a Lei n° 7.853/89 e o
Decreto n° 3.298/99 explicitaram as
responsabilidades do poder publico para
com 0S mesmos. Sdo determinadas
acbes preventivas, de diagndstico,
encaminhamento precoce para
tratamento, atendimento domiciliar de
salde a portadores de deficiéncia grave
ndo internado, criacdo de redes de
servigos especializados em reabilitacéo
e habilitacdo, garantia de acesso a
estabelecimento de salde, publicos e
privados, para  recebimento  de
tratamento adequado™?”.

Os sujeitos entrevistados neste
estudo expressaram insatisfacdo
referente a dificuldade de acesso aos
servigos publicos de salde. Reportaram
encontrar junto as instituicdes, muitos
problemas para conseguir consultas e
exames para seus familiares com
deficiéncia, bem como, enfrentarem
longos periodos de espera para serem
atendidos. Devido a 1SS0,

impulsionados, na maioria das vezes,

pela necessidade de um atendimento
com maior agilidade revelaram recorrer
a rede privada, e pagar pelo
atendimento, mesmo com as
dificuldades financeiras que enfrentam.
A acessibilidade das pessoas com
deficiéncia nos estabelecimentos de
salde foi objeto de estudo em hospitais
da cidade de Sobral-CE®®. Os autores
lembram o fato ser crime recusar,
retardar ou mesmo dificultar o acesso
dos mesmos aos servicos de saude.

E importante relembrar,
também, que a politica nacional de
salde para as pessoas com deficiéncia
do Ministério da Saude foi criada e
publicada em 2002. Seu objetivo
principal é proteger a salde deste grupo
de pessoas e prevenir agravos
decorrentes da deficiéncia
apresentada™®. Diante do que pdde ser
notado junto aos sujeitos da pesquisa é
pouco conhecida entre eles.

O conhecimento inexpressivo
pelos sujeitos da pesquisa acerca da
politica nacional de salde para as
pessoas com deficiéncia, pode estar
relacionado, possivelmente, a certa
ineficiéncia por parte do governo, na
divulgacdo da mesma. Associado a isso,
a insensibilidade dos prestadores de
servicos, a falta de compromisso social

dos veiculos de comunicacdo e até
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“descaso” de orgaos fiscalizadores
contribuem para o quadro atual.

Sdo0 muitas as dificuldades ja
vividas para se conseguir assisténcia a
saude. Mais que isto, 0s sujeitos
revelam ou denunciam, que as
dificuldades sdo eliminadas quando se
pode contar com a ajuda de pessoas ou
politicos influentes, o que contraria,
flagrantemente, os  principios e
diretrizes do SUS. Tal atitude evidencia
0 descumprimento do artigo 196°,
Capitulo 1l da Constituicdo Federal, que
define o0 acesso a salde como sendo
universal e igualitario, ndo beneficiando
uns em detrimento de outros®®.

Para Daniel Wei Liang Wang®?,
em seu artigo escrito sobre a
“judicializagdo da saude” (conceito
usado para se referir ao uso de acgdes
judiciais para obrigar o poder publico a
fornecer bens e servicos relacionados a
salde) um dos meios para obrigar o
Estado a prover tais necessidades aos
cidaddos é recorrer ao Ministério
Publico ou defensoria publica.

Porém, revela que a maioria das
pessoas que recorre a justica para obter
direito de receber do poder publico
materiais de cuidados provém de classes
mais favorecidas da populacdo, que
foram atendidos pela rede particular de
salde e a acgdo judicial foi proposta por
advogados particulares. Completa que

tal fato agrava ainda mais as injusticas
sociais referente ao acesso a bens e
servicos de saude®. Este autor
considera que uma das possiveis
explicacbes para essa relacdo, estd na
incapacidade de  grupos  menos
favorecidos de se organizarem para
vocalizar suas demandas e transforma-
las em politicas publicas efetivas.

Considerando 0S dados
apresentados pelo estudo
supracitado®”, pode-se afirmar que os
sujeitos deste estudo também ndo tém
acesso aos bens e servigos de saude de
que necessitam pela ndo capacidade de
reivindicarem  judicialmente  seus
direitos, provavelmente, devido ao
conhecimento limitado acerca dos
mesmos.

Em geral, o Dbeneficio da
previdéncia social destinado a pessoa
com deficiéncia se mostra insuficiente
para suprir todas as suas necessidades.
Como estas nédo sao providas pelo poder
publico, obriga as familias a viabiliza-
las de algum modo, sacrificar sua renda
mensal, 0 que compromete mais ainda a
ordem financeira e econémica das
mesmas.

Na busca por qualidade de vida
as pessoas com deficiéncia, 0s
familiares demonstram diversos
sentimentos ligados a relagdo do cuidar.

A fé e a esperanca estdo muito

1543



presentes, mesmo diante das
dificuldades impostas no cotidiano.
Esses sdo nutridos pelos sujeitos como
maneira de superar as dificuldades da
vivéncia experimentada por eles junto
ao seu familiar com deficiéncia,
buscando em Deus apoio e consolo®.

Os cuidadores descrevem suas
experiéncias como cansativas, dolorosas
e até desesperadoras. Exigem deles
muita dedicacdo e esforco e em alguns
casos renuncia as suas atividades
normais. Estes familiares sdo, muitas
vezes, 0s Unicos responsaveis pelo
cuidado de seu familiar com deficiéncia,
devido ao descompromisso de outros
familiares que também deveriam
exercer esta fungéo e, no entanto, agem
com desatencdo e desinteresse. A
familia tem como fung6es primordiais o
desenvolvimento e a protecdo de seus
membros. Sem o apoio familiar ndo ha
autoestima e o0s obstaculos poderdo
parecer intransponiveis®?.

Essas dificuldades somam-se a
outras vivenciadas no cotidiano. No
Brasil as pessoas com deficiéncia além
de  enfrentarem preconceito e
discriminacdo, sofrem com a falta de
acesso e de estruturas arquitetdnicas
condizentes a sua condicdo, também
devido a dificuldade de acesso aos
locais publicos. O que se equipara aos

resultados encontrados, nos quais 0s

cuidadores entrevistados expressaram se
deparar com diversas dificuldades de
locomogéo da pessoa com deficiéncia,
relacionadas a estrutura fisica da cidade
e aos meios de transporte coletivo. 1sso
se estabelece pelo fato de a cidade ser
estruturada com base em pessoas
consideradas ‘“normais”, ignorando a
existéncia de individuos que possuem
limitagcOes e precisam ser respeitados
como cidaddos de direitos, em nossa
sociedade.

A sociedade nem sempre age
com respeito para com as pessoas com
deficiéncia e manifestam
comportamentos que oprimem e
dificultam ainda mais a vida social
desse grupo de pessoas, como obstruir
os locais de passagem e ndo dar
prioridade ao atendimento em locais
publicos. Em nossa sociedade é comum
ndo sermos estimulados a pensar no que
ndo é padrdo, naquilo que ndo ¢é
constituido e aceito socialmente como
regra®.

Quanto ao trabalho, percebeu-se
neste estudo que existe por parte dos
familiares da pessoa com deficiéncia o
anseio de que a mesma possa retornar as
suas atividades profissionais, até
porque, em alguns casos, antes da
deficiéncia era ela a responsavel por
prover a maior parte da renda familiar.

Porém, a maioria € impedida devido a
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sua condicao fisica. Os demais até
manifestam o desejo, mas também sé&o
impossibilitados  pela  deficiéncia
apresentada.

Atualmente, mesmo contando
com legislacdo que Ihes garantem
reserva de vagas em empresas e
concursos publicos, enfrentam
dificuldades para inser¢do no mesmo. A
participacdo no mercado de trabalho,
além de proporcionar dignidade,
propicia a este grupo de pessoas uma
maior integracdo na sociedade e até sua
autovalorizacdo ~ enquanto  pessoa
humana, no sentido de sentir-se Util.

Além das limitacbes impostas
pelo despreparo da sociedade e pela
propria deficiéncia, a auséncia de
educacdo formal é também um
problema enfrentado pelas pessoas com
deficiéncia®. Tal fator impede também,
que a maior parte deste grupo se
ingresse no mercado de trabalho, que
cada dia mais exige preparo e
qualificagdo profissional®.

De acordo com as falas dos
sujeitos deste estudo, constatamos que
ha desinteresse por parte da pessoa com
deficiéncia e sua familia em relagcdo a
educacdo. Tal fato pode ser devido
idade dos mesmos, ou por fatores
socioculturais.

A de se destacar também, que as

pessoas com deficiéncia fisica se

acomoda e ndo encontra motivagdo para
exercitar o que Ihe restou em termos de
movimento®. Este mesmo estudo
demonstra, com excecao de alguns que
praticam esporte de forma regular, que a
maior parte deles opta pela imobilidade,
fazendo com que percam suas
capacidades fisicas a medida que nao
estimulam seu corpo. As limitacdes
fisicas, em geral, podem ser amenizadas
com recursos tecnoldgicos especificos,
como cadeiras de rodas, Orteses,
proteses, entre outros®?.

A totalidade dos cuidadores
entrevistados neste estudo salientou que
seus familiares com deficiéncia ndo tem
atividades de lazer. Na maioria dos
casos, saem de casa apenas para
tratamento, e quando muito, para ir a
igreja. A ndo participacdo deste grupo
em atividades de lazer se deve a
inimeros fatores. Destaca-se,
principalmente, a negligéncia por parte
do poder publico em proporcionar
condicBes favoraveis ao acesso destas
pessoas a este tipo de atividades. Séo
encontradas algumas barreiras como o
dificil acesso aos meios de transporte e
pela estrutura fisica da cidade. Somado
a isso, cita-se a realidade financeira a
que este grupo esta inserido, em que a
escassa renda familiar ndo permite

custear atividades de entretenimento.
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Em linhas gerais, as informac6es
possibilitadas pelo estudo permitem
perceber que os beneficios conquistados
se limitam aqueles indispensaveis a
sobrevivéncia, como a aposentadoria
pela previdéncia social e alguns
atendimentos de saude, que se
restringem a ocasides extremamente

necessarias.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo traz a toma
um pouco da realidade vivenciada pelas
pessoas com deficiéncia fisica e por
seus familiares na relacdo de cuidado
com 0s mesmos, com destaque para
uma relacdo marcada por dificuldades
de toda ordem.

A maioria dos sujeitos da
dificuldade

econdmica e financeira, e suas rendas

pesquisa  vive  com

sdo insuficientes para custear aquilo que
obrigatoriamente deve ser provido pelo
Estado, como consultas, exames,
remédios, transporte, atividades de
lazer, etc. Para que tenham acesso a
estes bens e servigos, em sua grande
maioria, tém que esperar longos
periodos e enfrentar muita burocracia.
Um grande namero de familias
que tem entre seus membros uma
pessoa com deficiéncia demonstra
sofrimento. N@o que a deficiéncia do

familiar seja 0 motivo, mas sim, o fato

de frequentemente terem que recorrer a
servigos publicos que respondem de
forma  dificultosa, burocratica e
ineficiente. Faz-se necessario um maior
numero de instituicdes especializadas, a
fim de formar uma rede de servicos para
prestar assisténcia qualificada a esta
parcela da sociedade.

Destaca-se a importante
necessidade de capacitacdo  dos
profissionais de saude no atendimento
aos familiares de pessoas com
deficiéncia fisica, afim de proporcionar-
lhe cuidados que muitas vezes
necessitam. O bem estar do cuidador
reflete na qualidade do cuidado
prestado. Esta capacitacdo  deve
acontecer precocemente durante a
formacéo, no ambito das instituigdes de
ensino técnico e superior.

@) comportamento social
discriminatério para com as pessoas
com deficiéncia tem pilares na cultura
estabelecida no decorrer da histéria. E
preciso haver uma interferéncia nesta
transmissdo cultural, para que este
comportamento distorcido e inaceitavel
nédo seja apreendido por novas geragoes.
Para tanto, um trabalho continuo de
sensibilizagdo para a causa, 0 que leva a
conscientizacdo das pessoas, deve
acontecer em  ambito  nacional.
Possivelmente, o inicio mais adequado

sejam as instituicdes de ensino, na
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perspectiva de formar pessoas livres de
preconceito e discriminagdo. Isto
repercutird de modo ampliado no meio
social e possibilitara, gradativamente,
numa maior integracao das pessoas.
Apesar de muitas conquistas
obtidas por este grupo da sociedade,
principalmente no final do dltimo
século, ainda ha muito que se fazer para
que as pessoas com deficiéncia e seus
familiares possam viver com dignidade,
respeito, e gozar de verdadeira
cidadania. Além disso, este estudo vem
contribuir para mostrar 0 quanto precisa
ser feito para que se possa alcancar uma
sociedade mais justa com oportunidades
iguais a todos os cidaddos e dessa
forma, contribuir para a inclusdo e
integracdo de todos independente de
qualquer traco, marca ou deficiéncia

que possa nos diferenciar.
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