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    À minha mãe, pela coragem, força e insistência, enquanto




    suporte da minha vida;




    À minha família que acredita e investe no meu amadurecimento;




    Às pessoas com deficiência.


  




  

    “[...] tenho a impressão de me ter tornado mais capaz de me




    deixar ser o que sou.”




    Carl Rogers


  




  

    PREFÁCIO




    A compreensão de que o trabalho humano, individual ou coletivo, se compõe a partir de contradições nas suas várias dimensões e características sócio-históricas, remete à necessidade de se conhecer e refletir sobre os dilemas encontrados nas relações estabelecidas entre as equipes de saúde e usuários dos serviços. Este contexto me reporta às seguintes questões: quais diretrizes devem regular a produção de trabalho interdisciplinar direcionado para o cuidado integral a pessoas com deficiência física? E, como as ações e relacionamentos interferem e constituem a (re) significação existencial durante o processo de (re) habilitação?




    Quando as pessoas se colocam em suas relações, do dia a dia, podem não se dar conta dos seus próprios comportamentos, ou seja, suas palavras, gestos, decisões, entre outros. Parece-me natural do ser humano ter consciência apenas daqueles atos mais próximos de sua linha de pensamento. Assim, para ter maior nitidez do que lhe é próprio, torna-se necessário refletir profundamente, debruçar-se sobre suas crenças e analisá-las, para ter respostas sobre qual a conduta ´pessoal e profissional.




    Do exposto, para responder às questões propostas, das quais resultou esta obra, foi necessário delinear um projeto de pesquisa cujo desenvolvimento foi fundamental em minha dissertação de mestrado, defendida em 21 de maio de 2014. Estas indagações aguçaram a curiosidade que deu origem à pesquisa, a qual surgia com a intenção de agregar valor a um projeto maior, interinstitucional, realizado entre a Universidade Federal de Santa Catarina - UFSC e Universidade do Vale de Itajaí – UNIVALI, intitulado ‘O Cuidado à Saúde do Deficiente Físico em Santa Catarina – Realidade e Desafios’, tema que se mantém atual, tornou-se fundamental para contribuir com os objetivos de conhecer, na perspectiva dos sujeitos trabalhadores, a organização do processo de trabalho da equipe de saúde de centros de reabilitação e a continuidade do cuidado integral no serviço de atenção básica integral à pessoa com deficiência física.




    Com a orientação da Dra. Maria Tereza Leopardi (UNIVALI), e apoio da Dra. Soraia Dornelles Schoeller (UFSC), busquei atender ao objetivo geral, estabelecido como norteador do estudo, ou seja; propor uma estratégia para a produção de trabalho interdisciplinar no cuidado integral a pessoas com deficiência física.




    Para tanto, foram estabelecidos como objetivos operacionais: a) relatar o processo de trabalho em uma equipe de atendimento às pessoas com deficiência, b) analisar a relação estabelecida na equipe de trabalho para a produção de ações voltadas ao cuidado integral e, c) identificar as características dos vínculos da equipe no processo diário de trabalho e suas ações de cuidado.




    Verificar a teia de relações e seus efeitos nos processos desencadeados na assistência, assim como os determinantes das regras e normas institucionais relacionados aos usuários dos serviços, me pareceu obrigatório em um estudo que exigiu dedicação minuciosa e muita observação, forma escolhida para revelar esse universo das pessoas com deficiência.




    Os dias de trabalho desprendido em torno desses objetivos foram exaustivos pelas exigências do binômio tempo e espaço, mas prazerosos pela satisfação em relação à contribuição social que se estabeleceria.




    Na primeira parte do nosso diálogo, no capítulo primeiro, descrevo um panorama geral da história e atualidade que envolve o contexto de pessoas com deficiência, caracterizando em cada momento histórico a vivência desses indivíduos, sujeitos que são às políticas, culturas e ao dinamismo próprio de cada época.




    Faço, no segundo capítulo, uma reflexão, a luz da literatura, sobre o processo de trabalho que envolve o cuidado integral na (re) habilitação, direcionado a pessoas com deficiência física, compondo um diálogo entre os autores que discutem o processo de trabalho em saúde e a fundamental necessidade da interdisciplinaridade como essencial ao atendimento integral.




    O Terceiro capítulo, parte desta obra, dedico ao desenvolvimento humano como essencial à compreensão do processo de significação e ressignificação de pessoas com deficiência, embora compreendesse a dificuldade de tratar este desenvolvimento como significado ou (re) significado, pela característica peculiar do movimento humano em suas dimensões da vida. Me parece que ao dotar de significado alguma coisa ou a própria vida, esta é ressignificada ou vice-versa.




    Percebi que o processo de “tornar-se”, como contínuo no tempo e no espaço, é passível de simbolizações que dão significados aos sentidos de vida, superando-os em outros momentos, o que designa para mim, um processo de significação e ressignificação; seria um fenômeno dinâmico, com evoluções ininterruptas, próprias da funcionalidade do psiquismo humano.




    Na segunda parte, os capítulos quarto e cinco foram dedicados à pesquisa propriamente dita, norte do estudo que originou esta obra. Partindo do manuscrito original, pela exigência científica do texto dissertativo, descrevi a metodologia utilizada no alcance dos objetivos propostos, a fim de detalhar os passos que deram consistência à análise e seus resultados, também descritos nos referidos capítulos.




    Na parte três, capítulos seis e sete, apresento um panorama sobre a funcionalidade global de uma pessoa em reabilitação, como também os paradigmas que sustentam o conceito ampliado em saúde, que remete ao status de estar bem, semelhante às ideias de uma ‘vida boa’ transitando pela filosofia e sociologia.




    E, para finalizar, na parte quatro, capítulo oito, apresento minhas considerações sobre as Pessoas com Deficiência, o Cuidado Integral com elas, sua (Re) Habilitação e (Re) Significação existencial, propondo uma estratégia na produção do trabalho interdisciplinar que, estruturalmente, poderá ser utilizada em processos de trabalho, em qualquer campo da vida social, mas sobretudo, nas relações que produzem novos sentidos para vida.




    Santa Catarina, Tony Ely Cunha


  




  

    INTRODUÇÃO




    Um dos maiores desafios da humanidade, na atualidade, consiste em perdurar sua existência ao minimizar agravos que levam a desequilíbrios e sofrimentos. Dessa forma, a produção de saúde, hoje, direciona os atores envolvidos neste processo em busca de possibilitar maior longevidade e adaptação ao dinamismo em que avança a humanidade. Em consequência, as discussões em torno de soluções que estabeleçam o status de estar bem e que acompanhem a dinâmica global voltada às construções inerentes aos sentidos de ser, fazer e ser com outro são sem precedentes no meio científico.




    Neste contexto, encontram-se os indivíduos, vivendo seus dilemas individuais e coletivos próprios de suas gerações e grupo sociais, submetidos a regras, normas, culturas e políticas, das quais muitas vezes estão alienados ou mesmo condicionados, distanciando-os de seus próprios ideais.




    Em simultâneo, a mídia mostra cada vez mais como as pessoas têm cometido atos considerados socialmente absurdos pela falta de conhecimento, visibilidade do outro, baixa tolerância, falta de habilidades e inversão de valores, que refletem suas atitudes na expressão de seus comportamentos. Esses também são desafios para a saúde coletiva, os quais devem ser previstos nas políticas públicas para assegurarem aos indivíduos, especialmente às populações mais vulneráveis, a educação, trabalho e assistência convergentes com o conceito ampliado de saúde.




    Inseridos neste ambiente sócio-histórico, encontram-se indivíduos diversos, em contextos variados de vida, de classe social, de acessibilidades às condições necessárias ao sentido de estar bem, proposto pela Organização Mundial de Saúde (OMS, 2006) em seu conceito sobre a saúde, ou seja, o completo bem-estar físico, mental e social. No entendimento dinâmico e avançado de determinação social dos agravos à saúde, percebem-se cada vez mais os fenômenos que levam à exclusão e inacessibilidade de grupos minoritários, com percentuais expressivos em relação ao todo populacional.




    De acordo com o Relatório Mundial de Saúde, que tratou de Cuidados Primários de Saúde (OMS, 2008), deve ser uma condição prévia tornar os serviços de saúde acessíveis a todos, aumentando sua oferta, produzindo cuidados que se destinem a diminuir iniquidades.




    A inclusão de pessoas com deficiência toma expressão no cenário nacional e internacional de saúde como um produto de dedicação de vários movimentos reivindicatórios, os quais apontam para a situação iníqua em que se encontram, ao terem confinado essas pessoas aos seus lares.




    Com o avanço das ciências, os entendimentos da determinação social da doença, apesar da influência do pensamento capitalista e de uma sociedade construída sobre a égide produtivista, avançam, também, as Políticas de Estado direcionadas a esta população. A Política Nacional de Saúde da Pessoa com Deficiência visa regular, nesse cenário, a atenção à saúde desse público respondendo às suas complexas necessidades, discutidas em Conferências Nacionais de Saúde (Brasil, 2003).




    Os direitos humanos abrangem o tema da deficiência conforme clarifica a cartilha do último censo (IBGE, 2012), elaborada com objetivo de informar sobre as necessidades e características específicas das pessoas com deficiência, classificando os graus de severidade de acordo com a autopercepção dos entrevistados. As pessoas com deficiência, neste aspecto, no exercício do direito humano, devem ter acesso a todas as condições fundamentais ao desenvolvimento biopsicossocial, encontrando espaço para seus talentos e aspirações, sem serem submetidas a qualquer tipo de discriminação.




    Subtende-se também que, em vista do esperado contexto de acesso desta população, haja necessidade de apoio institucional e organizacional em saúde, seja do poder público ou privado, a fim de que possa ter preparo técnico e psicossocial para lidar com as situações do futuro.




    Assim, dadas as formas de relações interpessoais, inevitáveis aos diversos ambientes sociais em que os indivíduos estão inseridos, foca-se aqui na conversão do conhecer em fazer, uma vez que as Políticas Públicas para as Pessoas com deficiências têm a pretensão de garantir o acesso e inclusão social destes indivíduos.




    O que se entende por deficiência física inclui o que foi regulamentado através do Decreto 3.298 de 20/12/99, que em seu Artigo 4 declara:




    I – deficiência física – alteração completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da função física, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputação ou ausência de membro, paralisia cerebral, membros com deformidade congênita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que não produzam dificuldades para o desempenho de funções.




    Em 2010, 23,9% da população brasileira apresentava pelo menos um tipo de deficiência severa, sendo que 7% apresentavam deficiência motora. As questões associadas à deficiência são globais e os dados do censo denotam que algumas pessoas nascem com ela, outras a adquirem ao longo da vida, em qualquer idade e que a prevalência na população brasileira é bastante alta (IBGE, 2012). Importante considerar que a própria funcionalidade não depende apenas das restrições corporais, mas, sobretudo da estrutura de organização social flexível e adaptável a todas as pessoas, tais como meio de acesso e inserção social.




    O texto constitucional de 1988 deixa clara a proibição de qualquer tipo de discriminação nos processos de trabalho, prevê a garantia da União, Estado e Município para que se efetivem políticas de saúde e assistência pública. No texto reservado à saúde, o termo igualitário e universal expressa o dever de inclusão e acesso e, no artigo 203 da seção de Assistência Social, aparecem os termos habilitação e reabilitação de pessoas com deficiência, tanto quanto promoção e integração à vida comunitária (IBGE, 2012).




    Diante do exposto, entende-se que é fundamental focar nos processos de trabalho da equipe de saúde para compreender meios e ações que sejam dirigidos à finalidade de cuidado e ao acolhimento a esta população, envolvendo todos os atores que interagem para este fim, seja no setor público ou privado, já que é responsabilidade do Estado assegurar a promoção, proteção e recuperação da saúde, também na prestação dos serviços privados de assistência à saúde, devendo ser observados os princípios éticos e as normas expedidas pelo órgão máximo de direção do Sistema Único de Saúde SUS quanto às condições para o funcionamento, conforme definido na Lei Orgânica 8080/90, Título III, Cap. I, Art. 22 (BRASIL, 1990).




    Nestes aspectos estão a relevância da pesquisa científica que culminou neste escrito, implicada em buscar maior profundidade e fundamentação para o processo de trabalho das equipes de atendimento, como também ao processo de ressignificação existencial de pessoas com deficiência.




    Entendo que o uso de tecnologia que visa o vínculo interdisciplinar no cuidado e conforto para pessoas com deficiência possa ser uma opção, mas para apontar as diretrizes que favorecerão esta nova qualidade do trabalho é necessário antes reconhecer os modos de fazer atualmente considerados.




    Penso que os possíveis achados serão objetos de reflexão para as comunidades acadêmicas e unidade de saúde, assim como de profissionais e mesmo da própria sociedade civil que poderá apropriar-se do conhecimento produzido para vivenciar direitos e deveres convencionados.




    Ainda, seguindo a mesma lógica de pensamento, vejo significância no fato de que as organizações também podem encontrar amparo no modelo proposto e construído a partir dos achados, uma ferramenta para otimização e maior funcionalidade no trato com pessoas, em termos de trabalho interdisciplinar, especialmente para atender grupos com diversas deficiências.




    Entendo também que é campo do Sistema Único de Saúde (SUS) a ordenação da formação de recursos humanos, o controle e a fiscalização de serviços, o incremento na área de atuação do desenvolvimento científico e avaliação de impactos tecnológicos para a saúde, entre outros, conforme disposto na Lei Orgânica 8080/90 (BRASIL, 1990).




    Contudo, penso que está acima de todas as buscas humanas a compreensão de sua própria evolução, de suas escolhas, dos acontecimentos fortuitos, e também do seu ocaso, mas sobretudo de como lidar com suas consequências, objetivando sentir-se seguro, cônscio de si mesmo, autoafirmado.


  




  

    PARTE I




    “Todo o conhecimento humano começou com intuições, passou daí aos conceitos e terminou com ideias”.




    Immanuel Kant


  




  

    1. PESSOAS COM DEFICIÊNCIA: HISTÓRIA E ATUALIDADE




    A deficiência não é um evento recente, mas remonta à história da civilização, desde os primórdios, sendo citada em relatos antigos em todo mundo e abordada de acordo com os recursos socioculturais de cada época em que aparece. Embora receba hoje notoriedade, pelo aspecto de discussão para o exercício dos direitos humanos, tem em sua história “um rastro de sangue”, sofrimento e estigmas que, de forma silenciosa, deixa resquícios nos costumes e hábitos nas formas de lidar, socialmente, nos dias de hoje.




    Para uma melhor compreensão do percurso sócio-histórico, evolutivo, do contexto em que viveram as pessoas com deficiência, a literatura de base foi Silva (1987), por se tratar de uma obra densa, consideravelmente completa e que traz uma visão geral, aprofundada sobre conceitos das deficiências, assim como as vivências de pessoas com deficiência ao longo da Pré-História, História Antiga, Moderna e Contemporânea, chegando a 1981 – Ano Internacional das Pessoas com Deficiência. Sendo uma obra histórica, porque não dizer clássica, relativa ao tema proposto, justifica-se sua utilização, independente de temporalidade, na composição deste diálogo.




    De acordo com Silva (1987), na história antiga era constante a eliminação de pessoas com deficiência, o que denotava a rejeição através da forma de lidar, dos nobres e também dos plebeus, quando eram autorizados a sacrificar filhos nascidos com deficiências. Em Esparta, não somente as pessoas que nasciam, mas também aquelas que adquiriam a deficiência eram banidas socialmente e chegavam a ser atiradas em precipícios ou mesmo no mar; eram extermínios socialmente aceitos. Por outro lado, em Atenas, o deficiente já tinha uma determinada proteção e amparo social, por influência de Aristóteles que conseguiu instituir o pensamento jurídico em relação à injustiça, apontando o tratamento diferenciado como direito entre iguais e desiguais.




    O autor apontado acima relata, ainda, que no ano 300 a.C. havia registros egípcios da medicina que disponibilizava tratamento para os males dos olhos e dos ossos que afetavam as pessoas. As amputações em espartanos militares também eram frequentes nas batalhas onde perdiam mãos, pernas e braços, traumas bastante comuns nas guerras. Há registros, ainda, sobre a Roma antiga em que integrantes da sociedade apesar de não eliminarem pessoas com deficiência, utilizavam-nas comercialmente, conforme declara Silva (1987):




    [...] deficientes mentais, deficientes físicos e outros tipos de pessoas nascidas com má formação eram também, de quando em quando, ligadas a casas comerciais, tavernas e bordeis; bem como atividades dos circos romanos, para serviços simples e às vezes humilhantes (p.130).




    O cristianismo, ao disseminar para o mundo a doutrina cristã, influencia a visibilidade nas formas de lidar com as pessoas com deficiência, ao apregoar uma mensagem que trazia em seu bojo os ensinamentos deixados por Jesus Cristo, tais como o amor ao próximo, a humildade, a caridade e maior compreensão sobre os eventos da vida cotidiana, que incluía a pobreza e a simplicidade, inserindo novos pensamentos em relação às formas de lidar com pessoas menos favorecidas, de forma geral, o que incluía a população de pessoas com deficiência.




    A criação de hospitais, a partir do século IV, também se deu sob influência do cristianismo, voltando os atendimentos para marginalizados e pobres. Estes serviços foram ampliados, de acordo com Silva (1987), após o concílio de Calcedônia, que determinava ao clero católico romano a responsabilidade de prestar assistência aos pobres enfermos das comunidades onde estavam inseridos, sendo organizadas e criadas as instituições de caridade.




    Nos séculos posteriores, do V ao XV, de acordo com estes relatos, a humanidade continua lidando com os conflitos socioculturais que envolvem as pessoas com deficiência. Há registros de que esse período é marcado também pelas formas como a Igreja Católica defende crenças que abrem espaço ao misticismo, mágicas e mistérios relacionados às pessoas com deficiência, associando as deficiências aos castigos advindos da “ira de Deus”. Pessoas que sobreviviam aos agravos tinham suas vidas reclusas em situações indignas e de completa humilhação. Os anos posteriores foram marcados por pobreza e miséria que abrangia não somente as pessoas com deficiência, mas também grande parte das populações.




    Silva (1987) relata ainda que a partir do século XVII o mundo cristão e europeu sofre transformações socioculturais que focalizam a valorização dos seres humanos, o avanço das ciências anuncia a libertação dos dogmas e crendices que aprisionavam multidões e as subjugavam, o que interpretavam os males advindos dos modos de viver como resultantes da ira divina.




    Os séculos, XIX e XX foram marcados pelos avanços tecnológicos e sociais e início das primeiras conquistas de direitos e cidadania que timidamente norteavam rumo a novos paradigmas. Nos E.U.A., os fuzileiros da marinha tinham assegurado o direito à moradia e alimentação em caso de limitações físicas. Na Filadélfia, foi construído o Lar Nacional para Soldados Voluntários Deficientes, vítimas da guerra civil. Em 1919, a Inglaterra cria a Comissão central da Grã-Bretanha para o cuidado do Deficiente. Após a II Guerra Mundial, o movimento toma grande repercussão fomentado pelas mudanças nas políticas públicas instituídas pelo Welfare State. As consequências da guerra apontam para o grande número do contingente de amputados, cegos e outros deficientes físicos e mentais, de modo que essa discussão toma grande proporção política internacionalmente, sendo debatido pela Organização das Nações Unidas (ONU, 2013).




    No Brasil, as questões sobre as pessoas com deficiência acompanharam as tendências mundiais, sempre incluídas, no decorrer dos séculos, na categoria de “miseráveis”, sendo empurrados para abaixo da linha de pobreza (Silva, 1987).




    Filgueira (2008) descreve a trajetória cultural dos povos que colonizaram o Brasil, justificando que hábitos culturais dissolvem-se lentamente, assim como suas reversões. O repertório citado, relacionado à deficiência, envolvia exclusão, assistencialismo, oportunismo, inferioridade, caridade, dentre outros aspectos.




    Importante inferir que recentemente, em 2014, a mídia reportou a questão do infanticídio em tribos Ianomâmis, onde mães índias mataram crianças nascidas com alguma deficiência; hábito cultural, ainda praticado no presente século, em pelos menos 13 etnias indígenas do Brasil (Globo, 2014).




    Os primeiros habitantes que povoavam o Brasil foram os povos indígenas, os quais tinham em seus costumes práticas parecidas com a dos povos medievais, quando eliminavam e excluíam da tribo pessoas com deficiência ou que adquiriam alguma limitação. O autor supracitado deixa claro que para os povos indígenas tais crianças não eram bem vistas, eram como um sinal de castigo dos deuses.
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