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Resumo: O acesso aos cuidados de salde tem sido alvo crescente de pesquisas que buscam compreender
quais fatores agem como impeditivos para alcancar o cuidado. Nesse contexto, este artigo apresenta parte
dos resultados de um estudo que buscou compreender a percepcao da pessoa com deficiéncia e do cuidador
familiar sobre as politicas publicas de saude disponiveis no municipio de Campo Grande, MS. Trata-se de
uma pesquisa qualitativa, com pessoas com deficiéncia fisica e cuidadores familiares, por meio de entrevista.
A organizagdo dos dados e a analise seguiram a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo, e o conteudo foi
discutido a luz da literatura cientifica referente a tematica da Teoria das Representagdes Sociais. Participaram
do estudo treze pessoas com deficiéncia e oito cuidadores familiares. As ideias centrais identificadas foram
agrupadas em atendimento, infraestrutura e funcionamento. Das fragilidades identificadas, o atendimento,
a organizacdo e o funcionamento dos servigos, por vezes, ndo atendem as necessidades da pessoa com
deficiéncia. A precariedade estrutural indica a insuficiéncia de recursos financeiros, fisicos, materiais e
humanos. Os resultados visam subsidiar agGes de aprimoramento do cuidado ofertado as pessoas com
deficiéncia e sua familia no municipio.

Palavras-chave: pessoas com deficiéncia; acesso aos cuidados de saude; politica publica.

Resumen: El acceso a la atencion médica ha sido un objetivo creciente de la investigacién que busca
comprender qué factores actian como impedimentos para lograr la atencion. En este contexto, este articulo
presenta parte de los resultados de un estudio que buscd comprender la percepcién de las personas con
discapacidady de los cuidadores familiares sobre las politicas publicas de salud disponibles en el municipio de
Campo Grande- MS. Se trata de una investigacion cualitativa con personas con discapacidad fisica y cuidadores
familiares, a través de entrevistas. La organizacién de los datos y el analisis siguieron la técnica del Discurso
del Sujeto Colectivo; y el contenido fue discutido a la luz de la literatura cientifica sobre el tema vy la Teoria
de las Representaciones Sociales. Trece personas con discapacidad y ocho cuidadores familiares participaron
en el estudio. Las ideas centrales identificadas se agruparon en servicio, infraestructura y funcionamiento.
De las debilidades identificadas, la atencion, la organizacién y el funcionamiento de los servicios a veces no
satisfacen las necesidades de las personas con discapacidad. La precariedad estructural indica la insuficiencia
de recursos financieros, fisicos, materiales y humanos. Los resultados tienen como objetivo subvencionar
acciones para mejorar el acceso a la atencion de las personas con discapacidad y sus familias en el municipio.
Palabras clave: personas con discapacidad; acceso a la atencion de salud; politicas publicas.

Abstract: Access to healthcare has been increasingly addressed in studies seeking to identify the obstructive
factors in achieving care. In this context, this article presents part of the results of a study that sought to
understand the perception of people with disabilities and family caregivers regarding public health policies
available in the city of Campo Grande, state of Mato Grosso do Sul, Brazil. This is a qualitative study conducted
with people with physical disabilities and family caregivers through interviews. The data were organized and
analyzed according to the technique of the Collective Subject Discourse, and the content was discussed in
the light of scientific literature concerning the theme and the Theory of Social Representations. Thirteen
people with disabilities and eight family caregivers participated in the study. The central ideas identified were
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grouped into care, infrastructure, and operation. The identified weaknesses show that the care, organization,
and operation of the services sometimes do not meet the needs of the person with disabilities. Structural
precariousness indicates the insufficiency of financial, physical, material, and human resources. The results
aim to support actions to improve access to healthcare in the municipality.

Keywords: people with disabilities; access to healthcare; public policy.

1 INTRODUCAO

A marginalizacdo das pessoas com deficiéncia na sociedade foi historicamente construida;
o assistencialismo paternalista e a tutela constituiram, por muito tempo, a sua principal fonte de
apoio, ao mesmo tempo que reforcavam a sua invisibilidade. O reconhecimento dessa parcela da
populacdo como cidaddos de direitos foi decorrente de muitas lutas, que ainda hoje persistem
ao almejar por avancos sociais, politicos e legais (Diniz, 2007; Mota; Bousquat, 2021).

No Brasil, a incorporacao do texto da Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia
em ementa constitucional foi um marco legal importante para o pais, que assumiu 0 compromisso
com o respeito pela dignidade inerente a autonomia individual, a independéncia das pessoas, a
ndo discriminacdo, a plena e efetiva participacdo e a inclusao na sociedade, comprometendo-se
também com o respeito a diversidade humana e a humanidade, a igualdade de oportunidades
e a acessibilidade. Em 2015, instituiu-se a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia,
enquanto ferramenta essencial para implementar de maneira mais efetiva os preceitos destacados
anteriormente (Brasil, 2015).

As conquistas alcancadas demonstram que, ao longo do tempo, as concepgdes sobre
as pessoas com deficiéncia orientam modelos tedricos de interpretacdo e tém implicacdes
importantes no modo como a sociedade compreende-as, influenciando a obtencdo de direitos.
Desse modo, as politicas publicas voltadas a essa populagdo tém sido alvo de crescentes estudos
em decorréncia do aumento da expectativa de vida e do aumento no nimero de doencas crbnicas
gue podem levar a maior prevaléncia de taxas de incapacidade funcional. A capacidade funcional
surge, portanto, como um novo paradigma de saude, que fortalece o debate sobre a deficiéncia
e a sua participacdo na sociedade (Diniz, 2007; Mota; Bousquat, 2021).

As restricoes de participacdo sdo barreiras enfrentadas no cotidiano que impedem ou
prejudicam o envolvimento da pessoa com deficiéncia na sociedade de um modo igualitario.
Os fatores pessoais (motivacdo e autoestima) e os fatores ambientais (produtos e tecnologias,
politicas publicas, servicos e sistemas, atitudes, suporte e relacionamento e o ambiente natural
e construido) podem se configurar como barreiras na funcionalidade e, consequentemente, na
participacdo da pessoa com deficiéncia (Farias; Buchalla, 2005).

De modo geral, a desigualdade e as injusticas nas quais as pessoas com deficiéncia estdo
inseridas impactam o envolvimento de suas atividades e a operacionalizacdo de seus direitos. A
Organizacdo das Nac¢des Unidas, em seu Relatdrio de Deficiéncia e Desenvolvimento, constata que
as pessoas com deficiéncia estdo em desvantagem na maioria dos Objetivos do Desenvolvimento
Sustentdvel e indica que elas tém trés vezes menos oportunidades de ter acesso a atendimentos
de saude quando necessitam (United Nations, 2018).

A gestdo da saude é uma das ocupagdes que compdem o cotidiano dos individuos, e a partir
dela sdo desenvolvidas atividades relacionadas ao desenvolvimento, a gestdo e a manutencdo de
rotinas de salde e bem-estar. Entre elas é possivel manter as necessidades de saude fisica e mental,
gerir doencas cronicas, explorar e ter acesso ao sistema de salde (Gomes; Teixeira; Ribeiro, 2021).
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Nesse cendrio, o acesso aos servicos de saude tem sido alvo crescente de pesquisas
gue buscam compreender quais fatores agem como impeditivos a participacdo em atividades
voltadas ao cuidado em saude. As experiéncias relatadas por pessoas com diferentes tipos de
deficiéncia e por profissionais de assisténcia reiteram que sdo muitas as desvantagens para o
acesso equitativo e integral de cuidados de saude, tanto para homens como para mulheres, em
servicos de atencdo primaria e especializados, em diversificados contextos e sistemas de saude
(Edwards; Sakellariou; Anstey, 2020; Geraldo; Andrade, 2022).

Especificamente, o acesso aos servigos e cuidados em saude, uma metassintese —
desenvolvida por Geraldo e Andrade (2022) — revelou restricGes identificadas como barreiras
fisicas, econdmico-sociais, tecnoldgicas, comunicacionais, informacionais e de mobilidade; além
de organizacionais, politicas, assistenciais, atitudinais, culturais e simbdlicas.

Considerando essa conjuntura, este artigo apresenta parte dos resultados de um estudo de
doutoramento que buscou compreender a percepcdo da pessoa com deficiéncia e do cuidador
familiar sobre as politicas publicas de saude disponiveis no municipio de Campo Grande, MS.
Especificamente para este manuscrito, tratou-se sobre o cuidado ofertado, a assisténcia recebida
e 0 Servico.

Os resultados da pesquisa auxiliaram na identificacdo das dificuldades enfrentadas pela
pessoa com deficiéncia e dos elementos suscetiveis a mudancas no atendimento dos servicos
publicos de salde na cidade, a fim de, futuramente, subsidiar agdes que visem ao aprimoramento
do cuidado ofertado as pessoas com deficiéncia e sua familia.

2 METODOS

Trata-se de uma pesquisa seccional descritiva de natureza qualitativa. Para a pesquisa, foram
utilizados os dados, de 2016 a 2018, do Censo Municipal da Pessoa com Deficiéncia de Campo
Grande, para fins de localizagdo e recrutamento — via contato telefénico — dos participantes com
deficiéncia e familiares. Os dados primarios foram coletados em domicilio apds a aprovacao
da pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Mato Grosso do Sul
(Parecer n. 3096713 e CAAE: 02624018.0.0000.0021).

Para este estudo, foram incluidas pessoas com deficiéncia fisica, registradas no censo
entre 2016 e 2018, com idades entre 18 e 65 anos. A faixa etaria foi selecionada para minimizar
o impacto de comorbidades mais frequentes em idades acima de 65 anos, conforme apontam
estudos epidemioldgicos nacionais e internacionais (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
[IBGE], 2021; Romero; Maia, 2022).

Participou também da pesquisa um cuidador familiar da pessoa com deficiéncia fisica
incluida, quando o participante com deficiéncia julgou pertinente assim proceder, caso ele fosse
reconhecido como componente de seu cotidiano e rede de apoio necessaria. Foram excluidas
as pessoas com deficiéncia fisica que tivessem algum acometimento que comprometesse a
compreensado e a expressdo das informacdes pretendidas na coleta de dados.

Com base nos dados do Censo, a Secretaria Municipal de Saude (SESAU) disponibilizou
a pesquisadora uma lista geral de pessoas com deficiéncia, que foi organizada em planilhas de
Excel, categorizada por regides urbanas do municipio e numerada. A selecdo dos participantes
ocorreu de forma aleatdria, por meio da ferramenta de acesso livre para sorteio, disponibilizada
pelo site “https://sorteador.com.br/”, no periodo que compreendeu de abril de 2019 a fevereiro
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de 2020. As analises sobre os critérios de inclusao e exclusdo foram feitas a partir das informacdes
contidas no Censo e/ou por meio das informacdes relatadas durante conversa telefonica.

A coleta de dados se deu por meio de entrevista com cada participante, na qual constaram
itens para a caracterizagdo e uma questdo inicial mobilizadora da expressao verbal direcionada
para cada tipo de participante. Um teste piloto foi realizado para verificar a pertinéncia da questdo
norteadora, confirmando sua adequacdo aos objetivos e a metodologia da pesquisa. Além disso,
anotacOes de campo foram feitas para registrar as percepcdes e compreensdes das entrevistas,
enriguecendo as reflexdes e discussdes.

O nUumero de entrevistas realizadas foi definido com base na compreensdo do fendbmeno
estudado e nos impactos do inicio da pandemia de covid-19 na coleta de dados. Foram avaliados
os riscos de novas entrevistas domiciliares, tanto para participantes quanto para pesquisadores,
e as dificuldades no uso de ferramentas tecnoldgicas para entrevistas online. Por isso, todas as
entrevistas foram realizadas antes da instalacdo da pandemia.

Os dados de caracterizacao dos participantes foram analisados por meio de estatistica
descritiva. As entrevistas foram transcritas e organizadas com base na técnica do Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC), que agrega trechos semelhantes dos discursos sem reduzir conteudo,
criando uma opinido coletiva direta. Foram utilizadas trés figuras metodoldgicas: a) Expressado-
chave: trechos literais que revelam a esséncia do depoimento e correspondem as questdes da
pesquisa; b) Ideias centrais: descricdes sintéticas e fidedignas que sintetizam os sentidos dos
discursos e agrupamentos homogéneos de expressées-chave; ¢) Discurso do sujeito coletivo:
sintese composta por expressées-chave com a mesma ideia central (Lefevre; Lefévre, 2005).

Cada entrevistado foi codificado e numerado, de forma a associar cada tipo de participante:
pessoa com deficiéncia (P) e familiar (F). O processo de analise utilizou trés Instrumentos de Andlise
do Discurso baseados na metodologia de Lefevre e Lefevre (2005). No IAD1, as etapas iniciais
incluiram a transferéncia integral das transcri¢cdes das entrevistas, a identificacdo e o destaque
de expressGes-chave relacionadas as questdes de pesquisa e a identificacdo e categorizacao das
ideias centrais. Apds essas etapas, o IAD2 foi utilizado para reorganizar os dados e avangar na
anadlise, envolvendo a criacdo de temas para agrupamentos de ideias centrais, com o registro
das expressdes-chave associadas, considerando os diferentes grupos de participantes. Por fim,
para construir o Discurso do Sujeito Coletivo, o IAD3 foi aplicado com as colunas “expressdes-
chave” e “DSC”. Nessa etapa, as ideias centrais foram integradas em discursos coesos, eliminando
repeticdes e particularismos, priorizando a fluidez e representatividade do conteddo.

Os Discursos do Sujeito Coletivo foram analisados sob duas perspectivas. A primeira
baseou-se na literatura pertinente, contextualizando os dados com estudos ja realizados. A
segunda focou nas representacdes sociais identificadas nos discursos, utilizando a Teoria das
Representacdes Sociais, as quais representam formas de conhecimento do senso comum,
emergindo da interacdo social como sistemas de valores, ideias e praticas que ddo sentido a
realidade e orientam a comunicacdo entre os individuos. Essas representacdes transformam o
desconhecido em algo familiar, moldando percepcdes e atitudes diante de objetos, situagdes e
fenébmenos do cotidiano (Moscovici, 2011).

3 Resultados e discussao

No total, foram realizados 250 sorteios, que correspondem ao numero de tentativas de
recrutamento de pessoas com deficiéncia. Em relagdo as ligacGes realizadas, em alguns casos,
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as informacgdes que constavam no censo estavam incompletas, equivocadas ou desatualizadas.
Por isso, foram esclarecidos — durante o contato telefénico — a inabilidade de comunicagao, o
falecimento, a institucionalizacdo, a alteracdo do nimero de telefone que ndo pertencia mais
a pessoa com deficiéncia e a mudanca de residéncia para outra cidade. Em destaque, houve a
ocorréncia de 70 ligacdes ndo completadas, o que aponta a dificuldade do municipio em contatar
as pessoas com deficiéncia cadastradas no censo municipal, com impacto na atualizacdo dos
dados, no acompanhamento situacional e na insercdo nas politicas publicas que se fizerem
necessarias.

Entre os contatos, houve oito recusas em participar da pesquisa, sendo que cinco pessoas
argumentaram ndo terem interesse, duas justificaram que nao utilizavam servico publico e uma
ndo se identificava como uma pessoa com deficiéncia. Foram entrevistadas treze pessoas com
deficiéncia, entre 28 e 64 anos, sendo 6 homens e 7 mulheres. Participaram ainda oito cuidadores
familiares, 90% sdo do sexo feminino, com idade média de 46 anos.

Ap0ds a andlise descrita anteriormente, os DSC foram organizados e discutidos por eixos
tematicos, alinhados aos objetivos da pesquisa. Neste artigo, serdo apresentadas as ideias centrais:
atendimento, funcionamento dos servicos e infraestrutura, que correspondem ao eixo tematico
“Cuidado: a assisténcia e o servico”.

3.1 Atendimento

As pessoas com deficiéncia reconhecem, em sua maioria, a boa qualidade do servico
recebido a partir de experiéncias em que se sentiram bem atendidas e encontraram os servicos
esperados. No entanto, revelam que o atendimento, muitas vezes, é cerceado e afetado por
barreiras atitudinais que incluem a discriminagao pela aparéncia e pelo capacitismo.

O fato de os profissionais ndao saberem lidar com a pessoa com deficiéncia pode demonstrar
despreparo, mas também o entendimento ou pré-julgamento de inabilidade e incompeténcia da
pessoa com deficiéncia—ao presumir que ela precisa de ajuda para subir um degrau, ao referir-se
somente ao acompanhante durante o atendimento e ao atribuir o olhar de piedade percebido
pela pessoa com deficiéncia. Outras falhas sdo apontadas, como ndo examinar suficientemente
e ndo considerar a deficiéncia a ponto de resultar em condutas de cuidado inadequadas.

Eu, muitas vezes, ja me senti discriminado. Te olham de cara feia. As vezes, te olham torto.
Tem muitos que, as vezes, ndo olham pra gente, assim do jeito que a gente é, né? Tem muitos
gue ndo olham. Olham com pena, com alguma coisa do tipo. Preconceito. Discriminacdo é
o que mais tem. [...] Ela ndo fala com a pessoa, ja fala com quem estd atras dela. Com quem
td cuidando dela. E ai deixa ela a parte (P1, P4, P5, P7, P9, P12).

Segundo Moscovici (2011), as representacdes se constroem pela maneira como o
conhecimento é interpretado pelos individuos mediante a histéria e as dimens&es socioculturais,
sendo assim inseridas nas praticas, nas linguagens e nas relac®es sociais. Nesse sentido, a
representacao social dos profissionais sobre a deficiéncia influencia em seu comportamento e
na conducdo de seu trabalho, em uma compreensdo predominantemente depreciativa sobre
a deficiéncia, culturalmente construida ao longo da histéria (Moises; Stockmann, 2020). Além
disso, a adocdo do modelo médico continua a amparar algumas praticas de cuidado, focadas
na deficiéncia como uma limitacdo bioldgica que consolida o ponto de vista do capacitismo,
enraizado em um sistema de pensamento que tem como referéncia a reproducdo da concepgdo
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de um padrdo normativo, que concebe, na deficiéncia, a nocdo de disfuncionalidade corporal,
de incapacidade e de inferioridade (Campbell, 2008).

Para além dos aspectos que podem estar relacionados a competéncia profissional e as
condicdes de trabalho, é possivel afirmar que tanto o desconhecimento sobre a deficiéncia
como as barreiras atitudinais com praticas capacitistas impedem que as pessoas com deficiéncia
recebam uma tratativa digna e cuidados de qualidade. Isso ocorre porque ambos podem levar o
profissional a desconsiderar informacgdes relevantes por ndo saber reconhecé-las, por subestima-
las ou por simplesmente ndo ouvir e legitimar a pessoa com deficiéncia durante o processo de
cuidado, contribuindo para a perpetuacdo do contexto de invisibilidade e desvalorizacdo a que
ainda estdo submetidos na sociedade (Kilic et al., 2019; Othero; Ayres, 2012).

O cuidador familiar demonstrou contentamento com a qualidade do atendimento, indo
ao encontro dos argumentos apresentados pela pessoa com deficiéncia. Em contraponto,
culpabilizou o sistema de saude por sua insatisfacdo, caracterizando-o como falho, problematico
e negligente. Indicou também que: a postura e a tratativa recebida foram, em algumas vezes,
grosseiras; a comunicacdo, deficitaria; e os profissionais acabaram por ndo se comprometer com
as demandas assumidas. E possivel dizer que a falta de comprometimento do profissional pode
estar relacionada a uma postura individual e circunstancial ou a existéncia de complicadores
para o desempenho da tarefa em questao.

Algumas dificuldades assistenciais podem ser identificadas no discurso, entre elas a da
comunicacdo, dainformacdo e, consequentemente, de atendimento as expectativas e demandas.

Entdo, tem alguns pontos que precisam ser melhorados, principalmente atendimento, a
comunicac¢do. O como falar com as pessoas. Eu acho isso muito importante. A fisioterapeuta
nao deu retorno. Ndo tem aquele compromisso, comprometimento de estar dando o retorno
para pessoa que precisa. Esquece. Entdo isso eu acho falha no atendimento a essas pessoas
(P1, P4, P5, P7, P9, P12).

Segundo Schraiber e Mendes-Gongalves (2000), a demanda ¢é caracterizada pela busca
ativa por intervencdo e cuidados de salde para algo em que o individuo acredite que precisa
ser melhorado. As necessidades de salude originadas dessa demanda dependem de acdes
multiprofissionais, interdisciplinares e intersetoriais, ou seja, de acbes integradas que envolvam
o contexto social e cultural do individuo (Cecilio, 2006).

Anocdo daimportancia de agbes integradas no cuidado, que ndo se restrinjam a apenas um
servico e a um profissional, pode estar comprometida pelo cuidador familiar, que representa, na
imagem do profissional, sua Unica fonte de atencdo e cuidado, originada do paradigma médico
que o coloca na posicdo de detentor de conhecimento e instrumento de cura (Campbell, 2008;
Mota; Bousquat, 2021).

Assim, toda responsabilidade, que por vezes depende de a¢des intersetoriais, pode tornar-
se uma sobrecarga de trabalho ao profissional e comprometer a sua postura. Mudancas de
conceitos e de praticas de salude precisam ser adotadas para que a integralidade da atencdo seja
atingida. Para isso, um dos requisitos é qualificar, instrumentalizar e oportunizar o profissional,
para que ele seja capaz de acompanhar os resultados de suas agdes de maneira responsabilizada
e dialogada com outras dimensdes do processo saude-doenca (Ceccim; Feuerwerker, 2004).

Logo, é imprescindivel o estabelecimento de diretrizes factiveis e de processos de trabalho
sauddveis e claramente delimitados que prevejam o acesso a informacgdes, o acolhimento, o
encaminhamento e o acompanhamento das demandas de maneira organizada e efetiva, junto
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com outros agentes dentro do processo de cuidado. Ademais, o sistema de saldde e de outras
politicas de cuidado precisam ser capazes de absorver essas demandas, atendendo-as para a
promocdo do cuidado integrado.

Outro aspecto refere-se a vida com deficiéncia — a qual contempla elementos particulares
da pessoa com deficiéncia e de sua familia como rede de apoio e ainda é pouco discutida e
valorizada nas proposicOes praticas de saude (Othero; Ayres, 2012). Isso pode ser verificado no
discurso do cuidador familiar, ao desabafar e se referir as dificuldades em levar a pessoa com
deficiéncia a um determinado atendimento de saude. “Eles ndo querem saber. S quem vive sabe
0 que se passa. Facil vocé falar ‘traz a pessoa’, mas vocé ndo sabe o que que vocé ta enfrentando
até vocé chegar l4. E dificil” (F1, F3, F4, F6, F7, F8).

O relato corrobora a ideia de que os processos de funcionamento do sistema de saude, o
servico e a conduta profissional, por vezes, ndo sdo eficazes em lidar com questdes que envolvam
as especificidades do cotidiano da pessoa com deficiéncia, que enfrenta diversas barreiras no
desempenho de suas atividades didrias. Portanto, acdes de qualificacdo que visem sanar essa
problematica desconsiderada nas intervengdes praticas de salde precisam ser instauradas e
fortalecidas na formacdo profissional.

3.2 Funcionamento dos servigos

De modo geral, em relacdo ao funcionamento dos servicos, os participantes apontam
criticamente para caracteristicas como a demora no fluxo de atendimento — com a presenca de
longas filas e a espera para o atendimento, consultas, realizacdo de exames e procedimentos de
alta complexidade. Por conseguinte, a imagem de um servico ruim e vergonhoso, ofertado por
um sistema avaliado como indiferente, somado a aflicdo sentida na busca pelo cuidado, leva a
pessoa com deficiéncia a desistir de procurar atendimento por causa das falhas experienciadas
em seu funcionamento.

Passar por todo aquele procedimento e o lugar ta cheio. A gente faz o cadastro e |4 a gente
fica. Eles ndo atendem rapido. As vezes, tem que estar brigando. Eles nem ligam. As vezes,
estd com muita dor; as vezes, passa mal, desmaia, e nem liga. E a gente fica sem ter o que
fazer. Pra vocé marcar uma consulta é um més, e fila € a mesma coisa. Isso & muito ruim.
Entdo eu, aqui no posto mesmo, eu quase ndo procuro mais (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P8, P9,
P10, P11).

Problemas no custeamento da rede de servicos e da remuneracdo de seus trabalhadores
permitem o surgimento de um cenario fragilizado, com recursos humanos, fisicos e tecnoldgicos
insuficientes, até mesmo inadequados para atender a populagdo. Os modelos de financiamento
e de organizacdo dos sistemas de saude tém sido caracterizados por um crescente desmonte
do servico publico e pelo estimulo da procura pelo mercado de saude. Este é fortalecido pela
ideologia da privatizacdo por um Estado que, dependendo da conjuntura politica vigente, tende
a privilegiar o setor privado com subsidios e desoneracdes (Figueiredo et al., 2018). Acerca disso,
o cuidador familiar compreende que “o SISREG foi o pior sistema que puderam inventar para o
pobre, ndo ajuda em nada, sé piora” (F1, F3, F4, F7, F8) — ele expressa a representacdo social de
que o Sistema Unico de Saude (SUS) existe somente para o pobre.

E possivel dizer que, em vista disso e da compreensdo compartilhada por Moscovici (2011),
a representacdo social € um dos meios para a captacdo do mundo concreto a partir do campo
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simbdlico e das vivéncias cotidianas. Paim (2018) argumenta que, atualmente, o SUS real em
parte se apresenta como o SUS para pobres, o que se institui como senso comum ndo somente
da populacdo, mas dos gestores, dos politicos, da midia e dos profissionais de saude.

Essa representacdo social pode ser justificada pelo fato de que os servicos privados de
salde sdo utilizados por uma parcela da populacdo capaz de pagar pelos seus custos, restando a
populacdo mais vulneravel a personificacdo de principais usuarios dos servicos publicos de saude.
Consequentemente, como dito anteriormente, diante da fragilidade estrutural e organizacional
do SUS, estabelece-se uma relacdo de desigualdade no acesso a saude, condicionada as
circunstancias socioecondmicas do individuo (Figueiredo; Prado; Medina; Paim, 2018).

Outra questdo relevante foi apontada pelo cuidador familiar, sobre o modelo adotado na
reabilitacdo, em especifico da fisioterapia, na rede especializada, que acaba por ndo ser resolutivo
em suas demandas.

Eu tenho que pagar fisioterapia particular, porque a fisioterapia, pra vocé ir, vocé sai daqui,
leva um tempo pra colocar no carro, e chega |4, faz meia hora. Meia hora ndo vai resolver.
Ai fiz terapia do pé. Mas vocé faz 10 dias. Ai vocé passa dois anos. Como vai solucionar isso
ai? Vai adiantar? (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P8, P9, P10, P11).

Isso ocorre porque, conforme exposto no DSC e experienciado pela pesquisadora em uma
vivéncia de trabalho em uma unidade do municipio que especializada em reabilitacdo, o modelo
estd fixado em dez atendimentos de trinta minutos, encaixado em protocolos pré-definidos, sem
considerar o projeto terapéutico singular e o progndstico do paciente, possivelmente por causa
da sobrecarga de demanda, escassez de recursos e necessidade produtiva.

Do ponto de vista do cuidado integrado, o planejamento terapéutico deve incorporar
contribuicBes interdisciplinares, por meio da escuta qualificada que envolve o acolhimento,
da postura ética profissional, da escuta das queixas do usudrio e do reconhecimento do seu
protagonismo no processo salde-doenca. Contudo, alguns desafios estdo sendo impostos aos
profissionais por sistemas institucionais que valorizam a produg¢dao quantitativa em detrimento
da qualidade (Miranda; Coelho; Moré, 2012).

Destaca-se, nesse sentido, a necessidade de ir além do modelo médico para garantir que o
profissional ndo se torne um mero executante de demanda e para que se coloquem em pratica
as diretrizes do cuidado humanizado. Logo, faz-se urgente a reavaliagao desse tipo de modelo
assistencial por meio da reflexdo, problematizacdo e conscientizacdo de todos: profissionais,
gestores, usuarios e responsaveis pela elaboracdo de politicas publicas de cuidado.

Em complementagdo, a forma como o funcionamento para 0 acesso aos servigos necessarios
esta condicionada a processos burocraticos excessivos é mencionada pelo acimulo de tramites
e documentos para solicitar atendimentos, para retirada de materiais, insumos, equipamentos,
exames, laudos e receitas, os quais geram desconforto em todos os participantes pela morosidade,
pela inadequacdo e pela dificuldade em compreender e acessar todas as etapas do processo.

O remédio, ndo peguei, porque tem que levar no posto de novo, passar pelo médico, pra
ele tirar esse nome daqui pra passar pra uma receita do posto. Mas gente, eu quero s6 um
remédio, ndo quero uma folha. E dificil. O meu acesso, como auxiliar, pra diversas coisas
dificultam também. Pra pegar lamina, sé a PcD pode ir. Eu ndo consigo levar, entregar os
documentos pra ela. A parte do posto de saude, se fosse pra somente, por ndo conhecer
ninguém, chegasse ali e pedisse pra alguém vir aqui em casa ou pra pegar um material,
alguma coisa, é uma burocracia muito grande (F1, F3, F4, F7, F8).
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Eu acho muito burocratico, muita burocracia que ndo serve pra nada. A burocracia empurra
a populagdo com a barriga. Eu acho que podia facilitar um pouco a vida da gente, ajudaria
bastante. Ndo é todo més que eu vou |3, e o pessoal procura papel, e vai papel, procura
papel pra achar se ele tem uma autorizacdo pra pegar. O tempo que eles levam pra atender
ja tinha atendido trés, quatro pessoas (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P8, P9, P10, P11).

Conforme abordado em Moscovici (2011), a representacdo social é formada a partir das
interacOes e dos contextos sociais, focada no funcionamento do pensamento cotidiano. Assim,
a burocracia é vista como intrinseca ao servico publico pelos participantes da pesquisa, em uma
representacdo social que traduz a imagem do burocratico como algo incompetente, ineficiente,
irracional, moroso, improdutivo e inutil, sendo tomada como uma verdade construida por meio
das experiéncias relatadas durante o uso dos servigos.

Um primeiro aspecto importante da construcdo dessa representagdo ocorreu pela
incompreensdo de sua utilidade e de seu objetivo. Outro aspecto envolveu o fato de ter que
lidar com a maneira como a burocracia esta organizada e é processada. Afinal, por muitas vezes,
ela ndo é estabelecida de forma praticavel diante das diversidades e adversidades do contexto
e das especificidades de cada individuo.

A pessoa com deficiéncia, em sua maioria, ndo tem garantida a acessibilidade, considerada
em seus varios aspectos. Por conseguinte, o cuidador familiar enfrenta dificuldades em ser
reconhecido e legitimado dentro do processo burocratico para poder dar o suporte necessario,
além de, muitas vezes, ser obrigado a adequar o seu cotidiano e as suas atividades, nem sempre
passiveis de mudanca. “Eu ndo consigo levar, entregar os documentos pra ela. Independente
se eu pudesse, ndo daria, porque somente de manha é realizado esse procedimento. E pra eu
trocar de horario 1a no servigo ndo tem como. Eu tenho horario fixo, tanto pra entrar, quanto
pra sair” (F1, F3, F4, F7, F8).

Segundo Abrucio e Loureiro (2018, p. 25),

[...] a constituicdo da burocracia moderna foi um processo de criacdo de capacidades
administrativas orientado politicamente, em busca de aparato estatal com melhor
desempenho e de accountability republicana —isto é, mais responsabilizado em termos da
probidade no manejo da coisa publica.

Ou seja, por meio da burocracia, cria-se uma racionalizacdo organizacional para estabelecer
um carater publico, regido por principios de hierarquia funcional e por normas e procedimentos
para garantir protocolos de atuacdo, estabelecendo critérios universais de funcionamento e
dando acesso igualitario a todos os cidadaos.

Exemplificando esse contexto, destaca-se no DSC da pessoa com deficiéncia o impedimento
de acesso a vacina, porque nado foi apresentado um laudo atestando a deficiéncia. Mediante as
deficiéncias chamadas invisiveis, justifica-se a necessidade de um documento, contudo fica o
questionamento de sua exigéncia diante do 6bvio, explicitado no relato: “Até questionei, ‘mas
para que o laudo?’ ‘Para comprovar que vocé é deficiente’. Fica um negdcio meio chato, né? Eu,
dentro do posto de saude, tendo que comprovar para o médico que eu sou deficiente” (P1, P2,
P3, P4, P5, P6, P8, P9, P10, P11).

Segundo Beltrdo (1984), o servico publico transformou-se em um organismo centralizado,
insensivel e desumano diante de um apego exagerado ao formalismo que fiscaliza e valoriza
mais o documento do que o ser humano. Porém, o que a burocracia publica precisa garantir é
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a neutralidade, bem como a impessoalidade perante o patrimonialismo, além de ser capaz de
produzir de maneira técnica e eficaz a melhor agdo administrativa (Abrucio; Loureiro, 2018).

Todavia, os discursos demonstram, em parte, uma incompatibilidade com a pratica, sendo
indispensavel uma avaliacdo para que sejam implementadas mudancas na maneira como a
burocracia publica é planejada e executada, garantindo a humanizacdo no atendimento e a
diminuicdo da exigéncia de documentos. E preciso disponibilizar a informacdo em formato
simplificado, acessivel, compreensivel, ao mesmo tempo em que o seu processamento seja
capaz de atender a eficiéncia e a funcionalidade esperadas.

Logo, de modo geral, os DSC dos participantes indicam dificuldades no funcionamento
dos servicos e, consequentemente, no acesso ao atendimento. Por fim, é possivel refletir que a
conjuntura descrita faz com que os servicos publicos ndo consigam cumprir seu papel e sejam
desacreditados pela populacgdo.

3.3 Infraestrutura

A tematica da infraestrutura remete as condicdes substanciais para a oferta dos servicos
basicos de saude. A pessoa com deficiéncia e o cuidador familiar alertam para a precariedade
do atendimento devido a falta de recursos humanos e fisicos, que desestabilizam e até mesmo
impedem o acesso aos cuidados de saude.

No geral, os principais problemas encontrados sdo a falta de médicos e a troca constante
desses profissionais, a falta de medicamentos e insumos diversos, a ndo existéncia de tipos
especificos de exames e os procedimentos cirdrgicos concedidos pelo SUS —além da fragilidade
das condicBes estruturais dos prédios, exemplificados pela auséncia de dgua e ventilacdo, bem
como pela inadequacdo e insuficiéncia de espaco e de mobiliarios.

E reconhecido que a consolidacdo da Atencdo Primdaria em Salde representa um dos
avancos mais relevantes do SUS enquanto politica publica. Contudo, estudos evidenciam que
a expansdo do atendimento na atencdo primaria, representada por seu desdobramento com
a criacdo da Estratégia da Saude da Familia, ocorreu de maneira heterogénea e com grandes
desafios financeiros que impactam o planejamento e as praticas de cuidado.

As restricGes orgcamentarias do SUS sdo visualizadas na falta de medicamentos, vacinas e
na provisao de pessoal, a0 mesmo tempo em que a demanda tem aumentado em um contexto
de recessdo econdbmica e de desemprego. Porisso, tanto a reforma quanto a ampliacdo das UBS
dependem de uma politica integrada, comprometida e que projete equipar, qualificar e renovar
os servicos de saude (Facchini; Tomasi; Dilélio, 2020).

Na conjuntura visualizada, a atuacdo do poder publico é criticada e culpabilizada: “Isso ai
ndo € erro de geréncia do posto, ndo é erro de enfermeira-chefe do posto, ndo é erro de nada.
Isso é erro do poder publico, que toda semana falta médico, ou toda semana troca um médico”
(P2, P3, P4, P5, P6, P8, P9, P13). “Entdo se a gente fosse s6 depender do servico publico pra isso,
a PcD ndo estaria como esta hoje” (F2, F3, F4, F5, F8).

Importante destacar que as problematicas levantadas impactam o atendimento de
toda a populacdo que estd submetida a mesma infraestrutura de servico. Contudo, a pessoa
com deficiéncia enfatiza que “no meu caso, pior ainda” (P2, P3, P4, P5, P6, P8, P9, P13). As
particularidades da pessoa com deficiéncia sdo explicitadas no relato sobre ter uma patologia
crénica associada a deficiéncia, pela mobilidade reduzida e pela dificuldade em permanecer muito

II\TTERAQC)ES, Campo Grande, MS, v. 26, 26164523, jan./dez. 2025.



Percepg¢dio de pessoas com deficiéncia e cuidadores sobre os servigos 11 de 18
publicos de satde

tempo em pé ou sentado em cadeiras desconfortdveis. Isso ocorre porque essas condi¢cdes podem
gerar incObmodos e dores ainda maiores do que em pessoas sem algum tipo de impedimento
fisico e/ou sensorial.

Vocé tem que chegar |a seis horas da manha pra vocé ficar na fila. E sabe onde vocé fica na
fila? No sol quente, do lado de fora, ai no meu caso, em pé com par de muletas. Ai vocé vai
Ia pra dentro, e vocé vai ld sentar numa cadeira dura. E dali a pouco, vocé ndo aguenta mais
ficar 1a sentado. Eu ndo aguento, eu ja cheguei a abandonar consulta por causa disso, por
causa de dor, de ndo aguentar (P2, P3, P4, P5, P6, P8, P9, P13).

A vivéncia da pessoa com deficiéncia em espacos publicos ilustra que algumas dificuldades
estdo para além da deficiéncia, por estarem condicionadas a questdes macrossociais (Amorim;
Liberali; Medeiros Neta, 2018). A precariedade da infraestrutura potencializa as adversidades de
acesso por configurar-se como mais um empecilho, o que prejudica ainda mais o desempenho da
pessoa com deficiéncia na efetivacdo de seu cuidado. Mediante a realidade de uma infraestrutura
carente e prejudicada, os participantes expressam o seu descontentamento sobre o servico
recebido e sobre a maneira de oferta-lo, caracterizado nos discursos: “muito ruim” (P2, P3, P4,
P5, P6, P8, P9, P13), “é um desgaste vocé sair, ir 14, ndo tem” (F2, F3, F4, F5, F8).

Como visto, o funcionamento dos servicos, discutido na ideia central anterior, esta
intrinsicamente relacionado a infraestrutura do servico. No entanto, ainda que as percepcdes
— predominantemente negativas desses aspectos — constem nos DSC sobre o servico, o DSC da
pessoa com deficiéncia e do cuidador familiar é predominado pela satisfagdo sobre o atendimento
recebido.

Diante desse panorama, é possivel compreender que os profissionais estdo desempenhando
sua atividade laboral dentro de um contexto que ndo os beneficia, depositando apenas em sua
forca de trabalho grande parte da responsabilidade sobre o atendimento prestado, que esta
sendo reconhecido pelos usuarios. Porém, trabalhar em condi¢des degradantes pode ter um
custo para o profissional, tanto no exercicio de sua fungdo, como para a sua propria saude.

O adoecimento entre os trabalhadores em saude tem sido um tema amplamente debatido,
tratando-se de um processo que inclui fatores fisioldgicos, psicossociais, econdmicos e referentes
ao ambiente de trabalho (Nascimento, 2015). Mais especificamente, um estudo realizado sobre
o adoecimento dos trabalhadores da Estratégia Saude da Familia, em um municipio da regido
Centro-Oeste do Brasil, evidenciou um risco critico relacionado aos fatores de organizacdo de
trabalho, relacGes socioprofissionais e condi¢des de trabalho.

Segundo os autores, esse risco pode estar associado a infraestrutura do servico, como a
falta de insumos e materiais, e também a precariedade nas instalacdes e nos mobilidrios. Apesar
disso, ao se avaliarem prazer e sofrimento no trabalho, os indices apresentaram-se satisfatorios no
quesito liberdade, demonstrando que, mesmo inseridos em um ambiente de trabalho precario,
os profissionais conseguem se sentir livres para desempenhar suas atividades no atendimento
a saude (Mello et al., 2020).

4 CONCLUSAO

As fragilidades identificadas nas politicas publicas, nos servicos e na assisténcia prestada as
pessoas com deficiéncia foram condizentes com a literatura cientifica, reforcando a relevancia de
superar barreiras estruturais e organizacionais. Dentre os desafios enfrentados na execucdo deste
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estudo, destaca-se o impacto da pandemia de COVID-19, que embora tenha limitado a coleta
de dados, ndo comprometeu a qualidade das informacgdes obtidas. Os resultados alcancados
revelaram uma rica compreensdo das experiéncias dos participantes e atenderam plenamente
ao0s objetivos propostos.

A andlise revelou que a organizacdo e o funcionamento dos servicos de salde muitas
vezes ndo atendem as reais necessidades dos usuarios, os quais sdo prejudicados por processos
burocraticos excessivos e modelos de atencdo frequentemente desconectados das diretrizes de
cuidado humanizado e integral. Os problemas relacionados a infraestrutura — como a falta de
recursos financeiros, humanos e materiais — configuram um ambiente desfavoravel que impacta
negativamente o processo de cuidado.

Uma grande parte dos problemas identificados pode ser superada por meio de mudancas
que precisam ser propostas e implementadas pelo poder publico, em suas diferentes esferas. E
fundamental aprimorar o financiamento dos servigos publicos e promover estudos adicionais que
detalhem as fragilidades e potencialidades da rede de atencdo a saude existente —especialmente
no atendimento as pessoas com deficiéncia e suas familias — a fim de subsidiar e orientar acoes
resolutivas por parte dos gestores locais.

Apesar das limitacBes, o estudo oferece contribuicBes significativas ao integrar a analise
a literatura, assim como as representacdes sociais, ao valorizar as vivéncias de pessoas com
deficiéncia e seus cuidadores. A aplicacdo da técnica do Discurso do Sujeito Coletivo destacou-
se como um método eficaz, permitindo captar com profundidade as percepc¢des e os desafios
enfrentados pelos participantes. Os achados ressaltam o potencial transformador de agdes
voltadas a capacitacdo profissional e a reestruturacdo dos servicos, fundamentais para a
construcdo de politicas publicas mais equitativas e praticas de cuidado inclusivas.

Por fim, este estudo reforca a necessidade de estratégias integradas e baseadas em
evidéncias que superem os desafios histdricos enfrentados por essa populacdo. A superacdo do
capacitismo e a promocao da igualdade de condi¢ces demandam esforcos coordenados para
qualificar profissionais e redesenhar os servigos de salde, proporcionando um cuidado alinhado as
diretrizes de equidade e integralidade. Pesquisas futuras podem explorar comparacdes regionais
e avaliar a efetividade de intervencgdes especificas, contribuindo para o avanco do conhecimento e
para a melhoria da assisténcia prestada as pessoas com deficiéncia no contexto da saude publica.
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