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Resumo:

Com a implantagdo do SUS em 1988, ganha corpo “uma politica publica
de saude que visa a integralidade, a universalidade, a busca da equidade e a
incorporagao de novas tecnologias, saberes e praticas” (BRASIL, 2010, p. 13).
O percurso percorrido desde entdo, tenciona garantir a saude como direito de
todos e dever do Estado, a partir da logica do cuidado em rede de servigos
intersetoriais, valorizando a coparticipagao e responsabilizacdo da familia e da
comunidade.

No cenario brasileiro, observam-se avangos conforme politicas, servicos,
acoes e discussoes voltadas aos direitos da pessoa com deficiéncia foram sendo
implementados e aprimorados. No Plano Viver sem Limites — langado em 2011
(BRASIL, 2011), sao reforcadas as prerrogativas da Conveng¢ao da ONU sobre
os Direitos da Pessoa com Deficiéncia por meio da garantia de politicas de
acesso a direitos basicos, uma iniciativa que ressalta o compromisso do Brasil
com as prerrogativas da Convencgao da Organizacado das Nacgdes Unidas (ONU)
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, realizada em 2006 e promulgada
pelo Brasil em 2009, por meio do Decreto Legislativo n® 6949/2009. O objetivo
do Plano Viver Sem Limite era que a Convencao fosse vivenciada na pratica por
meio da garantia de politicas de acesso a educacgao, inclusao social, saude e
acessibilidade (BRASIL, 2011). E, em 2012, a agenda politica assumiu essa
tematica como eixo estruturante do SUS, reconhecendo uma divida histérica
com as pessoas com deficiéncia, ao mesmo tempo que afirmava o compromisso
com a incluséo cidada (BRASIL, 2014).



Nessa perspectiva, em 2010, foi criada, pela Secretaria Municipal de
Saude do municipio de Sao Paulo, a Estratégia Apoiador de Saude da Pessoa
com Deficiéncia (APD), que conta com uma equipe multiprofissional, com a
finalidade de promover a autonomia e independéncia da pessoa com deficiéncia
intelectual em situagéo de fragilidade e vulnerabilidade social.

A Estratégia APD foi criada para fortalecer as possibilidades de articulagéao
entre os servigos e a participacdo da pessoa com deficiéncia intelectual nos
diversos espacos e papéis sociais diante de seu contexto de vida. E fundamental
destacar que o capacitismo se caracteriza a partir da corponormatividade que
baseia as relagdes sociais contemporaneas, conforme refletem Kastrup e
Pozzana (2020). A pessoa com deficiéncia € marcada pela experiéncia do
preconceito e da desigualdade, mas também pelo desinteresse e pela pouca
atencao, atitudes tao enraizadas que se confundem com naturalidade. Para as
autoras, a referéncia ao desinteresse e a pouca atencgao se refere a indisposicéo
social em acolher o “conhecimento tanto da singularidade de cada uma dessas
pessoas quanto aos saberes que se articulam em torno de seu modo de
conhecer e estar no mundo” (KASTRUP e POZZANA, 2020, p.35).

Nesse trabalho, sera abordada a coleta das narrativas sobre a percepgao
das acompanhantes de saude da pessoa com deficiéncia da Estratégia APD,
cuja atuagao profissional se da no cotidiano da vida dessas pessoas, com apoio
da equipe técnica, utilizando enquanto instrumento de trabalho sua presenca e
recursos pessoais, de modo a favorecer ou criar condi¢gdes para o fomento de
experiéncias potentes no desenvolvimento da pessoa com deficiéncia
intelectual. Os relatos sobre o cuidado em saude se apresentavam em meio a
afetos e desafios, provocando o desejo de construir o que se tornou esse
percurso narrativo, o qual foi compreendido sob a o6tica da narrativa de Walter
Benjamin.

Benjamin (1987) traduz o ato de narrar como a comunicagcdo de
experiéncias, sejam elas préprias daquele que narra ou relatadas por outras
pessoas que costuram a grande rede de trocas narrativas ao longo da histéria.
Experiéncia que era possivel no periodo pré-capitalista da organizacdo do
trabalho, quando a vida em comunidade se articulava cotidianamente com a
palavra. Benjamin (1987) conta que a arte de narrar corre risco de extingdo uma

vez que precisamos viver experiéncias para entdo comunica-las. Mas, o ritmo de



vida contemporanea, pautado na producdo capitalista acelerada, pouco dispde
de tempo e escuta para o fazer artesanal do narrador, que lhes dedicava tal qual
o artesao dedicava ao construir sua arte.

Estudiosa do pensamento benjaminiano, Gagnebin (1987, p. 11) reflete
sobre o carater solitario do enfraquecimento da experiéncia narrativa na
sociedade moderna, pois as condi¢des de vida mudam em ritmo tao rapido, que
nao ha capacidade humana de assimilagcdo. A autora também destaca a
importancia da preservacao e da relacdo com a memoria. Narrar € preservar a
memoria daquilo que nos marcou enquanto sujeito individual, mas que existe em
uma coletividade, portanto, constitui-nos como uma pessoa de um tempo
historico. A consequéncia da vida que ndo se da em comunidade, para a
manutencdo das tradicbes de memorias vivas, € a sensacdo de perda das
experiéncias e obras humanas, a tal ponto que ficamos presos ao passado
tentando criar estratégias para lembra-lo, em detrimento do presente.

As potencialidades e desafios enfrentados pelas acompanhantes de
saude da pessoa com deficiéncia para o desenvolvimento do trabalho com
autonomia e protagonismo apresentam-se como parte do percurso que visa a
inclusdo e garantia de direitos da pessoa com deficiéncia intelectual e podem
dialogar com a perspectiva da experiéncia narrativa também como ética do
cuidado em defesa da democracia no SUS, sinalizando possibilidades de
organizagdao de processos de trabalho baseados na escuta e capazes de
promoveé-la, com vistas a praticas inclusivas.

Assim, o objetivo desse trabalho é evidenciar e refletir sobre a percepgao
do cuidado em saude desenvolvido pelas acompanhantes de saude da pessoa
com deficiéncia intelectual no cotidiano de trabalho da Estratégia APD. Enquanto
metodologia, trata-se de pesquisa de carater qualitativo, descritivo e exploratorio,
com metodologia de pesquisa-intervencdo a partir de estudo documental,
entrevista semiestruturada e grupo focal desenvolvido com as acompanhantes.
Os dados qualitativos foram organizados e analisados por meio da analise de
conteudo com base na analise tematica. No que se refere aos resultados,
identificou-se uma narrativa carregada de afeto, potencialidades e desafios
sobre o cuidado inventivo em saude promovido pelas acompanhantes de saude
da pessoa com deficiéncia, as quais se relacionam e compreendem o outro tal

qual o artesdo sob a ética benjaminiana, pautada no saber da comunicagédo com



o territorio, na escuta livre de julgamentos técnico-cientificos e no vinculo da
proximidade identitaria. Desse modo, as acompanhantes promovem a
participagcédo social, a autonomia e o enfrentamento ao capacitismo em agdes
que efetivam as politicas publicas na pratica viva do cuidado em saude voltado
as pessoas com deficiéncia intelectual no SUS, demonstrando o alcance dos
objetivos da Estratégia APD, cuja premissa visa a promog¢ao da autonomia e
independéncia dessas pessoas. Por fim, foi construido um produto educacional
a partir da narrativa das acompanhantes em formato de audio video na
perspectiva de fomentar o didlogo sobre o trabalho desenvolvido por essas
profissionais e os demais servigos da Rede de Atencao a Saude e intersetoriais,
de modo a favorecer a participacao social das pessoas com deficiéncia

intelectual.
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Definicao do eixo tematico prioritario: Eixo 6 - Vida digna e boa na cidade:
acesso, acessibilidade e enfrentamento de barreiras e das expressdes do

capacitismo no mundo atual.
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