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RESUMO

SILVA, Y. A. 0. O cuidado sob a otica de genitoras de criangas e adolescentes com
deficiéncia, usuarios(as) da APAE de Ribeirdo Preto — Sdo Paulo — Brasil. Subsidios
para a construcdo da integralidade. Mestrado Profissional em Salde e Educacéo.
Universidade de Ribeirdo Preto, Ribeirdo Preto-SP, 2017.

Este estudo, de abordagem qualitativa, teve como objetivo compreender como as criangas e
adolescentes com deficiéncia, abreviando-se nos usuérios da Associacdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais — APAE de Ribeirdo Preto — SP, sdo cuidados por suas genitoras, a partir da
Otica destas. Para a coleta de dados, utilizou-se a entrevista semiestruturada, mediante
gravacdo das falas e observacdo participante. Os dados foram analisados pela andlise de
contetdo pautada em Bardin (1979), utilizando-se os contetdos tedricos oriundos de Urie
Bronfembrenner. Os sujeitos do estudo, tratam-se de 12 genitoras de criancas e adolescentes
com deficiéncia inseridos na APAE de Ribeirdo Preto. O perfil etario das genitoras variou
entre 26 e 49 anos, e o nivel de escolaridade maior foi o ensino médio completo, a atividade
laborativa é a do lar, o diagndstico do filho com deficiéncia pulverizou-se em diferentes tipos
de sindromes: Algelman, Stickler, West, Down. Depreenderam-se dos dados quatro categorias
empiricas: “E como se fosse uma crianca normal”, “Assistir televisdo”, “Vai ser sempre
pequenininha”, “Ajuda no desenvolvimento do meu filho”. Os resultados apontam que, na
primeira categoria, o nucleo estruturante do cuidado com o filho desde o nascimento € feito
permeado de preconceito, onde sua existéncia com deficiéncia ndo é natural, diferente da
normalidade e comparada com outras criancas, negativam o sentido de ser diferente
apontando tendéncia a rejeicdo. Na segunda, a rotina do filho em casa traz uma categoria que
acena que, no ambito doméstico, a crianca e adolescente com deficiéncia tém uma rotina que
consiste em passar horas em frente a televisdo, comendo desenfreadamente, contrariando por
completo a rotina orientada pela instituicdo de cuidado APAE. A prospeccao acerca da vida
do filho na maior idade imp&e novamente a cultura negativista, sendo que acreditam que 0s
filhos sempre vao precisar de cuidados e que mesmo na fase adulta serdo criangas, 0 que
denota que as genitoras do estudo ndo vislumbram as capacidades sociais de seus filhos com
deficiéncia, dispensando um olhar infantilizado sobre os mesmos. Ja quanto ao papel da
APAE na vida do filho, consideram forte impacto da instituicdo em suas vidas, e apesar de
terem como responsabilidade criar, educar e emancipar seus filhos, anulam esse papel, dando
mérito somente a instituicdo, percebendo-se como incapazes no desenvolvimento dos filhos.
Concluimos que embora sejam as genitoras quem mais estdo presentes nas instituicdes de
atencdo aos filhos, sendo o familiar mais proximo desde a gestacdo, e quem mais zela pela
integridade, dignidade e direitos da pessoa com deficiéncia, ndo apresentam adeséo ao modelo
de cuidado estimulado pela instituicdo, APAE, evocando a necessidade da construcdo de
dindmicas de atendimento institucional até a dindmica familiar, unificando a instituicdo de
cuidado, as genitoras e a pessoa com deficiéncia.

Palavras-chave: genitoras, pessoa com deficiéncia, modelo de cuidado, crianga e

adolescente.
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This qualitative study aimed to understand how children and adolescents with disabilities,
abbreviating in the users of the Association of Parents and Friends of the Exceptional - APAE
of Ribeirdo Preto - SP, are cared for by their parents from the optics Of these. For the data
collection, the semi-structured interview was used, by recording the speeches and participant
observation. The data were analyzed by the content analysis based on Bardin (1979), using
the theoretical contents from Urie Bronfembrenner. The study subjects were 12 mothers of
children and adolescents with disabilities enrolled in APAE in Ribeir&o Preto. The age profile
of the mothers ranged from 26 to 49 years old, and the highest level of education was
completed high school, the work activity is the home, the diagnosis of the disabled child was
sprayed on different types of syndromes: Algelman, Stickler , West, Down. Four empirical
categories emerged from the data: "It is as if it were a normal child"”, "Watching television",
"It will always be little”, "Help in the development of my child". The results show that, in the
first category, the structuring nucleus of child care from birth is permeated with prejudice,
where its existence with disability is not natural, different from normality and compared with
other children, deny the sense of being different Pointing to a tendency towards rejection. In
the second, the routine of the child at home brings a category that stresses that, in the
domestic sphere, the child and adolescent with a disability have a routine that consists of
spending hours in front of the television, eating uncontrollably, completely counteracting the
routine guided by the institution Of care APAE. The prospect about the child's life at an older
age again imposes the negativist culture, believing that the children will always need care and
that even in adulthood they will be children, which indicates that the study's mothers do not
see the social capacities of Their children with disabilities, dispensing an infantilized look on
them. Regarding the role of the APAE in the child's life, they consider the institution's strong
impact on their lives, and although they have the responsibility of creating, educating and
emancipating their children, they negate this role, giving credit only to the institution,
perceiving themselves as Development. We conclude that although the mothers are the ones
who are most present in the care institutions, being the closest family member since the
gestation, and who care for the integrity, dignity and rights of the disabled person, do not
show adherence to the model of care stimulated by the Institution, APAE, evoking the need to
build dynamics of institutional care to the family dynamics, unifying the care institution, the
parents and the person with disabilities.

Keywords: genitor, person with disability, care model, children and teenagers.
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APRESENTACAO

Sou profissional de Servi¢o Social, assistente social, formado no ano de 2014, pela
Universidade de Ribeirdo Preto — UNAERP. Eu escolhi esta profissdo por ser oportuno
refletir sobre a questéo social que, de alguma forma, me permitisse atuar positivamente sobre
a vida de outras pessoas. Depois de algumas pesquisas, percebi que meu cunho profissional

deveria pertencer ao Servico Social.

Apbs a graduacdo, optei por realizar uma Pds-Graduacdo Stricto Sensu, pois ainda na
linha do pensamento de impactar positivamente a vida de outras pessoas, estd 0 desejo de
seguir a carreira académica, ter a competéncia de lecionar e transmitir para o préximo 0s

meus conhecimentos.

Penso que a forma mais importante de emancipagdo positiva das pessoas é através da
educacdo. Acredito que a PoOs-Graducdo Stricto Sensu, sumarizando com minha préatica
profissional, pode me oportunizar a pratica da docéncia. Assim, alcancar alunos que serao
estimulados e poderdo reproduzir este movimento emancipatorio, com exceléncia, em suas
praticas profissionais. Intrinseco estd o crescimento de meus niveis de conhecimentos

cientificos, possibilitando mais uma area de atuacao profissional.

Antes como profissional de cuidados, depois como educador social, logo quando me
formei, através de processo seletivo, fui contratado como assistente social pela APAE de
Ribeirdo Preto. Atuo ha aproximadamente dois anos, desenvolvendo trabalho técnico com

pessoas com deficiéncia, com enfoque maior em suas familias.

A partir dos atendimentos com as mdes e observacdo de pessoas com deficiéncia, com
potencial, porém dependentes de outrem, surgiu a inquietacdo de saber como as criancas e
adolescentes com deficiéncia sdo cuidados em seus lares e se sdo estimulados para a vida
adulta, verificando se as orientagdes dadas pela APAE sdo acolhidas por essas maes e

reproduzidas no ambito familiar.

Na pratica do cotidiano, através dos atendimentos individuais e em grupo percebi que
algumas mées demonstram rejeicdo as orientacdes, e algumas negligenciam no cuidado. O

cuidado observado é permeado de superprotecdo ou negacéo do filho.



Pensando em descobrir parametros para atuagéo e contribuindo com o trabalho da APAE
de inclusdo social das pessoas com deficiéncia, instituicdo que ndo mede esforgos para
alcancar a exceléncia no atendimento, eu, como parte do corpo profissional, tive como
decisdo vincular o mestrado a minha area de atuacdo, surgindo o objeto da minha pesquisa

para a producdo da dissertacdo de mestrado.
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1. INTRODUCAO

Na luta pela concretizacdo de uma sociedade realmente inclusiva, se faz necessaria a
transformacdo no ideario das pessoas e na estrutura da sociedade, algo que se mostra
emergente para que ao longo dos anos se torne real. E preciso a quebra de todo e qualquer
preconceito sobre as pessoas com deficiéncia. Vale considerar o contexto historico que
contribuiu para a negativacdo das potencialidades destas pessoas, porém esta mudanca de
paradigma se faz necessaria, de primazia no ambito familiar.

O olhar da familia em relacdo a seus filhos com deficiéncia na maioria dos casos se
caracteriza como superprotetor, privando estes de sua autonomia, liberdade e possibilidade de
inclusdo social.

No percorrer dos tempos, percebemos que os pais ndo inseriam seus filhos em
instituicdes, pois eram incrédulos em relacdo as capacidades destes, 0s viam como incapazes e
antissociais. A definicdo do desenvolvimento destas pessoas tinha énfase apenas nos aspectos
negativos, ou seja, nas dificuldades apresentadas. Sua rotina a partir do nascimento se daria
apenas por uma vivéncia constante em hospitais e consultas em consultorios médicos. Os
nascidos com alguma deficiéncia eram totalmente excluidos da sociedade e da vida civil,
eram anomalias sem nenhum tipo de significancia ou valor. Estavam condenados a viver
como um peso vergonhoso as suas familias.

Com o desenvolver dos anos, e 0 avanco na area da saude, surge a necessidade da
institucionalizacdo e participacdo na sociedade por parte das pessoas com deficiéncia. Até
entdo, em todas as culturas, a sociedade propds diferentes préaticas sociais. Comecou
praticando a exclusdo social, atendimento segregado dentro de instituicdes, passou para a
pratica da integracdo social e recentemente adotou a filosofia da inclusdo social para
modificar os sistemas sociais gerais.

No fim dos anos de 1980, a Presidéncia da Republica inicia um movimento juridico de
amadurecimento a atencdo a essas pessoas, a partir da disposi¢do da Lei N.° 7.853, de 24 de
outubro de 1989, que desfruta sobre o apoio as pessoas com deficiéncia e sua integracéo
social. Institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas pessoas,
disciplina a atuacdo do Ministério Publico, define crimes e da outras providéncias.

Dentre seus dispositivos aborda-se, na area da educacdo a inclusdo, no sistema
educacional, a Educacdo Especial como modalidade educativa que abranja a educagéo
precoce, a pré-escolar, as de ensino fundamental e ensino médio, a supletiva, a habilitagdo e

reabilitacdo profissionais, com curriculos, etapas e exigéncias de diplomagao propria.
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No ambito da salde, verificamos a promocao de agdes preventivas, como as referentes
ao planejamento familiar, ao aconselhamento genético, ao acompanhamento da gravidez, do
parto e do puerpério, a nutricdo da mulher e da crianca, a identificacdo e ao controle da
gestante e do feto de alto risco, a imunizacéo, as doencas do metabolismo e seu diagnostico e
ao encaminhamento precoce de outras doencas causadoras de deficiéncia. Ainda a lei
interpela sobre as areas de formacao profissional e recursos humanos.

No desenvolvimento da sociedade, observamos que a deficiéncia adquire uma nova
visdo, ganha outra perspectiva, timidamente o deficiente comeca a ser encarado com
dignidade.

Surgem instituicdes e programas de atencdo as familias que propiciam apoio e
informacdo para contribuir no desenvolvimento dessas pessoas. Ainda sim, o estimulo as
familias para uma maior adesdo aos modelos de cuidados propostos pelas instituicGes de
atencdo € prematuro, necessitando de aperfeicoamento. Existe, também, a necessidade da
participacdo de toda a sociedade e do Estado, para que haja o desenvolvimento pleno e a
efetivacdo dos direitos e inclusdo social destas pessoas com deficiéncia.

Buscaglia (1993) mostra algumas das angustias apresentadas pelos pais de pessoas
com deficiéncia. Houve uma surpresa, a crianca perfeita ndo nasceu, o sentimento é de
autopiedade, seguidos de lamentos, decepcdo e rejeicdo. As genitoras geralmente se sentem
culpadas pela deficiéncia dos filhos, se questionam em que momento durante a gravidez foi
negligente. No nascimento existe a expectativa que venha uma crianca que seja a extensdo da
familia, e quando se descobre um recém-nascido deficiente surge a vergonha, pois aquele
desejo ndo aconteceu da maneira planejada.

A partir dessas proposi¢coes, surgem os medos e receios, pois aquilo que se desconhece
gera sentimento de angustia e ansiedade, 0s pais sdo perseguidos por sentimentos como: ndo
ha lugar para ele na sociedade, ndo existem escolas, as outras pessoas vao exclui-lo. Um dos
maiores medos é o medo do futuro da crianca.

Em muitas vezes ha o periodo de depressdo, momento em que os pais tentam fugir da
realidade, apresentando apatia e vazio por causa da profundidade da dor emocional. Esse
periodo pode ser representado por postura segura e alegre perante as demais pessoas passando
a impressao de que a vida serd normal como a de qualquer outra pessoa com um filho ndo
deficiente. Todavia, este pode ser um comportamento para esconder o real sentimento do
momento. A partir desses afetos, o autor diz que “Essa ndo ¢ uma lista completa dos

problemas especiais que os pais de uma crianga com deficiéncia terdo de enfrentar, mas foi
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elaborada para que o0s pais se conscientizem de que esses sentimentos sao naturais, e de forma
alguma podem ser considerados anormais” (BUSCAGLIA, 1993).

Partindo dessa perspectiva, surge a necessidade das instituicdes de atencdo reconhecer
este periodo pelo qual os familiares passam, para consecu¢do de apoio e acolhimento
institucional. E primordial que as instituicbes passem a ver as familias como pessoas
vulneraveis, deem a estrutura psicossocial, para que haja um servico de mdo dupla, onde,
instituicdo e familia trabalhem sobre um mesmo objetivo.

A familia desempenha um grande papel no desenvolvimento da sociedade. Nao é
plausivel que a influéncia desta na sociedade seja desqualificada, definird os principios,
valores, crencgas, 0 certo ou errado, e 0 modo como o individuo percebe e compreende a vida,
principalmente fornecendo pressupostos para que se possa relacionar-se bem com as outras
pessoas e 0 meio em que esta inserido. E a partir desta premissa que o ser humano estabelece
sua moral e aprende a controlar os seus sentimentos. Enfim, todas essas resultantes do nucleo
familiar irdo contribuir e definir como sera o futuro da sociedade.

Contudo, temos as genitoras como um dos pontos deste estudo, uma vez que estas se
fazem mais presentes em todas as instituicdes de atencdo, ndo sé aquelas de seu interesse
emergencial e imediato (atendimento clinico em postos de saude e hospitais de referéncia),
mas em todas as instituicGes de ambito assistencial, educacional e de salde.

Destacamos ainda que seja de extrema importancia que haja locucdo entre genitoras e
instituicdo de incumbéncia, para que 0s servicos sejam realmente Uteis, isto é, as genitoras
também sdo usuarias desses servicos, ha a necessidade da unificacdo do conhecimento comum
destas maes com o conhecimento cientifico dos profissionais institucionalizados, para que os
servicos prestados ou politicas vigentes atendam integralmente as necessidades destes

USUArios.

O papel da genitora dentro da familia é de tanta relevancia que muitas vezes supera a
figura paterna. Mée e filho estabelecem uma ligacdo mais intensa, uma vez que O recéem-
nascido é gerado no Utero da mulher, a crianga toma conhecimento da existéncia de sua mée
logo na vida intrauterina, onde recebeu seus primeiros cuidados, como, por exemplo, a
protecdo, a temperatura adequada, e principalmente a alimentagdo. Depois, temos o
aleitamento, o contato olfativo, auditivo, etc.

Além disso, vivemos em uma sociedade onde os compromissos relacionados aos

filhos sdo de carater feminino, sdo as maes que usualmente os acompanham no ambito
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educacional e de satde, assumem esse papel, € esta que se faz presente dentro das instituicdes,
é a pessoa que participa do processo dialético, uma vez que proporciona & instituicdo o
conhecimento de seu filho e é quem acolhe as orientacdes dispostas pelos profissionais para

disseminar no ambito familiar.

O tema abordado se faz necessario, pois as instituicbes de prudéncia a pessoa com
deficiéncia devem constantemente ter atengéo referente a elaboracéo de propostas de trabalho
que vao ao encontro com a real necessidade dessas pessoas, para ter como resultante a
verdadeira emancipagdo de direitos, desenvolvimento da autonomia e inclusédo social.
Retificando que sdo merecedoras de direitos e ndo devem ser mais excluidas. S&o dignas de
uma vida saudavel e devem ser menos dependentes o possivel para assim se sentirem

pertencentes e parte do todo.

Intrinseco a isso temos as genitoras e suas familias, se houver o real desenvolvimento
da pessoa com deficiéncia, a sobrecarga destas familias diminui, podendo também partilhar de

uma vida social mais qualificada.

Ainda na garantia de direitos, presentemente, € instituida a Lei Brasileira de Inclusdo
da Pessoa com Deficiéncia, destinada a assegurar e a promover, em condi¢des de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, para a sua
incluséo social e cidadania (BRASIL, 2015).

Apresenta a definicdo da pessoa com deficiéncia, considerando a pessoa com
deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacao

plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas.

Para fins de aplicacdo desta lei, consideram-se acessibilidade, desenho universal,
tecnologia ou ajuda técnica, barreiras, comunicacdo, adaptacdes razoaveis, elementos de
urbanizacdo, mobiliario urbano, pessoa com mobilidade reduzida, residéncias inclusivas,
moradia para a vida dependente das pessoas com deficiéncia, atendente pessoal, profissional

de apoio escolar e acompanhante.

Alinha o direito a igualdade e a ndo discriminagdo, atendimento prioritario, direito a
vida, direito & habilitacdo e reabilitacdo, direito a salde, direito a educagdo, direito a moradia,
direito a habilitacdo e reabilitacdo profissional, direito a assisténcia social, direito a esporte,
turismo, cultura e lazer, direito a transporte e mobilidade. Aponta sobre a acessibilidade,
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acesso a informacdo, tecnologia assistiva, direito na participagdo publica e politica e acesso a
justica. Por fim exple sobre o reconhecimento igual perante a lei, crimes e infracdes

administrativas.

Antecedendo a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, em 2014, o
Ministério da Salde publicou a Politica Nacional de Doencas Raras que define e organiza o
cuidado a saude de pessoas com doencas raras, consideradas aquelas que afetam até 1,3
pessoas para cada dois mil individuos (BRASIL, 2014).

A organizacdo deste cuidado, em seu primeiro eixo, é composta pelas doengas raras de
origem genetica, incluindo: anomalias congénitas ou de manifestacdo tardia, deficiéncia
intelectual e erros inatos do metabolismo. Independentemente destas diretrizes ja estarem
definidas, a assisténcia a satde de pessoas com deficiéncias ou doencas genéticas em servicos
de atencdo primaria e em ambulatorios especializados suscita alguns questionamentos sobre

o0s cuidados que vém sendo prestados a esse publico.

Unificando familia e instituicdo, levantando e ressaltando a importancia das genitoras
dentro deste locus, seja na participacdo, seja na elaboracdo de servicos ou na adesdo dos
tratamentos, teremos uma resultante positiva, onde a instituicdo pode ter parametros da
qualidade do seu servico e proporcionar um atendimento que atenda efetivamente as
necessidades de seu publico. A familia por sua vez tera a seu alcance um servico peculiar e

que responda dentro das limitacfes de cada individuo a suas expectativas.

Ainda compilando sobre o estado da arte, encontramos algumas observacGes a partir
de uma analise feita a partir de uma investigacdo qualitativa por Cavalcante (2009), em trés
instituicbes do Rio de Janeiro, sobre relacdes e representacdes sociais de profissionais,
gestores e familiares a respeito de direitos de criancas e adolescentes com deficiéncia e de

violéncias cometidas contra eles.

Do grupo de reflexdo com as familias, foi extraida a sintese de que as questdes graves
estdo sendo esquecidas, expressdo que reflete descrédito nos servigos de salde e educagéo,
servicos de transporte e beneficios, que nem sempre sdo acessiveis. Chama-se a atengdo para
o fato de que suas relevancias convergem para a questdo da adequacdo do seu emprego e
trabalho a responsabilidade de cuidar do filho deficiente, também a importancia de programas

sociais que Ihes proporcionem transporte adequado para mobilizarem seus filhos em busca de
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recursos de salde, acesso a programas educacionais e laborais, apoio juridico e social, para
que tenham um minimo de qualidade de vida (CAVALCANTE, 2009).

Quintdo (2005) levanta alguns questionamentos que acredita contribuir para a
problematizacdo do tema que, segundo ele, vem sendo abordado de forma incipiente pela
sociedade em suas diferentes instancias, cujo debate tem sido precipitado pela demanda de
adequacgdo as leis que visam a preservar espacos de inclusdo a pessoa com deficiéncia e
avancando a medida que se tornam necessarias a revisdo ou mesmo a construgdo das praticas

de inclusao.

O autor cita que as consideracGes tedricas ddo margem para se formularem novos
guestionamentos como: "dar memdria" ao esquecido, as coisas que ndo devem ser lembradas?
Como recriar este aparato sensorial que "barra" e exclui os excessos, protegendo-se do
choque/trauma anestesicamente - narcisicamente? Como transpor a experiéncia individual,
vivida pelo portador, e compartilhd-la com o coletivo, produzindo um novo significado para
essa experiéncia, encadeando-a num lagco de transmissdo? Como (re)construir um lugar na
histéria, no corpo coletivo? (QUINTAO, 2005).

Vivemos num tempo em que, ao nos depararmos com os desafios da inclusdo, o que
passa pela convivéncia com as nossas diferencas, conforme Eizirick (2001), suas praticas
precisam ser inventadas. Talvez a possibilidade de problematizar a exclusédo, como a outra
face da mesma questdo, permita que possa surgir no espelho o reflexo de nossa propria

imagem e que possamos nos apropriar do que é nosso engquanto sociedade.

Canosa e Postalli (2016), em estudo sobre a interacdo mae e crianca com deficiéncia
visual, descrevem a interacdo em situacdes de cuidados basicos (higiene e alimentacdo). Os

resultados mostraram comportamentos positivos maternos e infantis, durante as interacgdes.

Percebemos através da pesquisa dos autores supracitados que as maes buscaram
estimular o desenvolvimento da linguagem das criangas criando oportunidade para que estas
repetissem ou respondessem aos comandos, além da preocupacdo com a adequada
estimulagdo cognitiva dos filhos, bem como a busca de autonomia e independéncia dos
mesmos. A partir dos resultados obtidos, destaca-se a relevancia da estimulacdo precoce e
apropriada pela mée para o desenvolvimento da crianca deficiente visual. A interagéo inicial
entre mée e filho cego é um aspecto de grande relevancia para a promoc¢éo de estimulacao

adequada e aquisicdo de habilidades pela crianca, em diversas areas do desenvolvimento.
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Programas para mées, os quais busquem orientar e guiar suas agdes em interacdo com
seu filho, tornam-se essenciais para aprimorar a qualidade dessa relagdo e garantir ganhos
para o desenvolvimento da crianca. No entanto, para que esses programas sejam propostos de
forma adequada e eficiente, € necessario que sejam identificadas e analisadas as acdes e
respostas das mées e de seus filhos durante a interacdo, principalmente em atividades diarias
(CANOSA, POSTALLI, 2016).

Pesquisas que abordam a interacdo, entre cuidador e pessoa com deficiéncia, podem
contribuir para que estudos futuros elaborem e executem programas de intervengdo com base
nos padrdes apresentados pela mée e pela crianca, durante episddios interativos. Dessa forma,
poderdo contribuir para a estimulacdo adequada por parte do cuidador e a aquisicdo de

capacidades e desenvolvimento das potencialidades da crianca.

Por muitos anos, as pessoas com deficiéncia encontraram-se fechadas, escondidas em
grandes instituicbes. Agora, muitas pessoas com deficiéncia ainda se encontram fechadas em

edificios, casas, e escolas, excluidas do modo de vida daqueles com néo deficiéncia.

Segundo Brasil (2011), na Australia um dos paises mais ricos do mundo, grande parte
da populacdo acredita que a deficiéncia é problema da outra pessoa. Eles ndo acreditam que a
deficiéncia vai tocar suas vidas e ddo pouca atencdo as pessoas com deficiéncia, distanciando-

se do cuidar de alguém com uma deficiéncia.

Em contrapartida a realidade citada, em setembro de 2008, a Austrdlia avancou
criando o Conselho Nacional da Pessoa com Deficiéncia o “Chairof the National People with
Disabilities”. O principal papel do conselho ¢ fornecer aconselhamento especializado e
informacBes para o governo australiano sobre o desenvolvimento e implementacdo de uma
Estratégia Nacional de Manejo a Deficiéncia. Através de seus membros, o conselho fornece
um meio para que as pessoas com deficiéncia e suas familias, amigos e cuidadores tenham
voz no desenvolvimento das politicas e estratégias de atencdo a pessoa portadora de

deficiéncia.

As pessoas e familias passam a ser um recurso muito valioso, onde finalmente tém
suas vozes ouvidas, apesar de que muitas vezes as solu¢des dos problemas ficam apenas nas
ideias, porém ha unificacao entre familia e governo para que sejam pensadas estratégias para

0 cuidado qualificado.
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Segundo Lizano (2015), de acordo com o censo realizado na Costa Rica pelo Instituto
Nacional de Estatistica e Censos - INEC (2011), ha um total de 24,408 pessoas com
deficiéncia que estdo desempregadas. A luta para estabelecer melhores condi¢cbes de
equidade, para essa populacdo, representa uma mudanca de atitude e educacional, para uma
nova geragdo de professores e pais e mdes que expressam compromisso com a autonomia e
independéncia dos seus alunos e filhos. A familia vem indiscutivelmente para determinar de
forma significativa os niveis de sucesso de seu filho ou filha no futuro e sua possivel

integracdo a vida social.

O autor completa, dizendo que as praticas negativas mais destacadas a nivel familiar
sdo controles rigorosos, superprotecdes, o que deve ou ndo deve fazer a pessoa com
deficiéncia durante as atividades diarias ou de lazer. Suas perspectivas ndo sao valorizadas, as
escolhas passam a ser do cuidador. Em alguns casos, vocé pode ir para os extremos de total
abandono, o que significa violéncia doméstica, uma vez que € a negacao de direitos que estdo

plenamente desenvolvidos.

Para Brasil (2011), o modelo tradicional de pessoa com deficiéncia é caracterizado pela
segregacgdo, dependéncia e como objetos de assisténcia e protecdo. Para o autor, 0
assistencialismo € outro modelo erréneo a ser destacado. A caracteristica mais marcante neste
modelo é que as maes, ao invés de pais ou outros membros, decidem que seu filho e filha ndo

sdo capazes de trabalhar.

Em varias entrevistas com jovens e adultos com deficiéncia, no processo de aquisicdo de
emprego, normalmente as pessoas chegam na companhia de suas méaes e irméas e sdo vistas

como o ultimo a tomar as decisdes para sua realidade de trabalho.

Nestas situacdes, ndo se destina a excluir a familia, no entanto, o que se quer em todos 0s
momentos, € que a pessoa com deficiéncia seja encaminhada para uma vida independente e
autbnoma, onde é responsavel nas decisdes, sejam elas positivas ou negativas, como no caso
de qualquer ser humano, com ou sem deficiéncia, que obtenha direito a suas préprias

escolhas.

1.1 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA
As instituicbes especializadas no atendimento de pessoas com deficiéncia e suas
familias tém a responsabilidade pelo processo emancipador e de inclusdo social dessas

pessoas. Sendo a APAE um local engajado para a habilitacdo e reabilitacdo, deve, junto as
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genitoras e aos demais familiares, se posicionarem efetivamente frente as demandas, ambos se
tornando sujeitos fundamentais no cuidado.

As genitoras, por sua vez, assim como a instituicdo, devem agir ativamente
desempenhando seu papel, participando junto aos profissionais, para desenvolver a
independéncia, autonomia e incluséo social de seus filhos.

Tal processo, de autonomia e independéncia dos filhos se daria com mais solidez, e
com mais perspectivas de sucesso, se instituicdo e familia criassem vinculos e estabelecessem
um trabalho de méo dupla, trabalhando em conjunto, proporcionando assim as pessoas com
deficiéncia maiores oportunidades para a superacao de suas dificuldades e maior progresso.

Omote (1994) sugere que é no ambito familiar que a pessoa com deficiéncia
estabelecera as suas relacdes pessoais mais concretas e relevantes, os familiares podem vir a
se tornar os “professores particulares”, aqueles que dardo aten¢do no contraturno da
instituicédo, serdo seus professores intimos.

A partir desta proposta, os resultados passam a ser mais produtivos simplesmente pelo
fato de haver o vinculo afetivo, ha, neste caso, o sentimento de confianca e pertencimento.

Dessen e Polonia (2007) comentam sobre a relevancia da familia, classificando esta
instituicdo como primeira mediadora entre 0 homem e a cultura. A familia constitui a unidade
dindmica das relacGes de cunho afetivo, social e cognitivo que estdo imersas nas condicoes
materiais, histdricas e culturais de um dado grupo social.

Consideram-na como a matriz da aprendizagem humana, com significados e préaticas
culturais proprias que geram modelos de relacdo interpessoal e de construcdo individual e
coletiva. Os acontecimentos e as experiéncias familiares propiciam a formacéo de repertdrios
comportamentais, de acOes e resolucdes de problemas com significados universais e
particulares.

Tendo como objeto de estudo a percepcdo de genitoras sobre o cuidado do filho com
deficiéncia, justifica-se este estudo no sentido de criar uma linha vertical no modelo de cuidado da
pessoa com deficiéncia, que interpela as acdes da instituicdo de cuidados e das genitoras,
verificando se na pratica as duas instituigdes realizam o mesmo movimento emancipatorio dessas
pessoas. De modo que as perspectivas das genitoras podem propiciar parametros, para que a
instituicdo adeque suas orientagdes, do real modo com que as mesmas possam compreender,
acolher e transpassar em seus lares a pratica coesa do cuidado com seus filhos.

Almejando uma pratica de integralidade a melhoria da qualidade de vida, o
desenvolvimento das pessoas com deficiéncia, e melhoria nos servigos prestados,

contribuindo para uma sociedade justa e inclusiva.
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Vivemos em um mundo globalizado, onde prevalece o aspecto econémico, ndo ha
didlogo para a globalizacdo dos direitos humanos, esta vigente o sistema econdmico
capitalista, ideario onde as pessoas devem ser produtivas, devem produzir algo, trata-se de
uma sociedade extremamente competitiva, onde aqueles que ndo séo Uteis e/ou ndo produzem
sdo excluidos.

Sao necessarios novos estudos acerca da pessoa com deficiéncia, uma vez que esta
pessoa € um ser de direitos. Entendendo essas pessoas, como aquela que possui alguma
dificuldade, seja fisica, intelectual e ou maultipla, porém com direito a independéncia e vida
social.

O resultado do estudo ora apresentado traz alguns parametros para alterar paradigmas,
podendo a instituicdo a partir da perspectiva das genitoras se perceber como relevantemente
democratica, podendo reavaliar sua missao e construir novos significados no corpo coletivo.
Momento onde estara aberta a possibilidade de adequar os servi¢os de acordo com as
concretas necessidades da pessoa com deficiéncia, uma vez que a genitora € o lécus que
melhor pode responder e capacitar essas pessoas, devido ao vinculo.

As genitoras se beneficiardo a partir do momento em que serdo ouvidas, terdo suas
perspectivas acolhidas e serdo participantes de um instrumento de estudo que pode auxiliar no
desenvolvimento de um servigo efetivo, para seus filhos.

Havendo uma instituicdo qualificada para atender as demandas de seu publico, essas
pessoas serdo cooperadas para um melhor desenvolvimento. Estardo aptas a serem
participantes na sociedade, a partir do momento em que tiverem suas dificuldades
previamente, ou integralmente superadas.

A genitora e sua familia serdo apoiadas, partindo da premissa de que havendo uma
pessoa com deficiéncia parcialmente autbnoma e capaz, a sua sobrecarga diminui, com mais

qualidade de vida para ambas as partes.

1.2 HIPOTESE

PressupOe-se que ac¢Oes da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE de
Ribeirdo Preto em conjunto com as genitoras dos usuarios contribuam para um maior
desenvolvimento destes visando sua autonomia, participacdo e inclusdo na vida social

evidenciando a qualidade de vida.
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1.3 OBJETIVOS

1.3.1 OBJETIVO GERAL

Compreender como as pessoas com deficiéncia, abreviando-se nos usuarios da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE de Ribeiréo Preto, séo cuidadas por

suas genitoras, a partir da otica destas.

1.3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Verificar a coeréncia entre o cuidado praticado no ambito familiar mediante o cuidado
orientado pelos profissionais da institui¢éo.

e Apurar a frequéncia dessas genitoras, nos grupos, reunides e palestras educativas.

e Auveriguar as perspectivas acerca da possibilidade do desenvolvimento, independéncia,

e autonomia de uma pessoa com deficiéncia.

2. REVISAO DA LITERATURA

2.1 OS TIPOS DE DEFICIENCIA

Embora ndo haja dados e estudos concretos referentes aos tipos de deficiéncia
atendidos pela APAE de Ribeirdo Preto, uma planilha de diagndsticos realizada pela equipe
de salde para a capacitacdo dos profissionais de outras areas, do més de julho de 2015, mostra
que 100% dos usuarios da instituicdo possuem deficiéncia intelectual, onde 32% além da
deficiéncia intelectual, também possuem alguma deficiéncia fisica, 2,0% além da deficiéncia
intelectual, também, possuem deficiéncia auditiva, e 1,0% também possui a deficiéncia visual.

Outros dados da planilha apontam que 100% dos usuérios da instituicdo possuem
retardo mental, onde 25% apresentam retardo mental leve, 23% apresentam retardo mental
moderado e 52% apresentam retardo mental grave. Os que sofreram paralisia cerebral séo
representados por 19%, os que sofrem de epilepsia sdo 14%, os que possuem diagndstico de
sindrome de Down referem-se a 10%, 1,0% é referente aos diagnosticos de Transtorno
Global do Desenvolvimento, 66% referem-se a outros tipos de deficiéncias ndo especificadas,
onde se incluem algumas sindromes, como sindrome de Angelman, Sticleckler e West.

O site do Ministério Publico do Parana dispde de uma péagina denominada de “Espago
da pessoa com deficiéncia”, onde descreve sobre alguns dos tipos de deficiéncia existentes e

aponta algumas de suas caracteristicas e sintomas.
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Esses dados possibilitam compreensédo mediana, sobre a limitacdo de cada pessoa
mediante sua deficiéncia, ou seja, pode ser da condi¢do da pessoa ser dependente integral dos
cuidados de outrem por tempo indeterminado, ou, por outro lado, com o cuidado e estimulo
coerente podem desempenhar pleno papel em sociedade.

Deficiéncia Mental: Ela manifesta-se antes dos 18 anos e caracteriza-se por registrar
um funcionamento intelectual geral significativamente abaixo da média, com limitaces
associadas a duas ou mais areas de conduta adaptativa ou da capacidade do individuo em
responder adequadamente as demandas da sociedade.

A deficiéncia mental pode ser de nivel, leve, moderado, severo, profundo, acarretando
mais comprometimento conforme o aumento dos niveis.

Sindrome de Down: O portador da sindrome de Down apresenta caracteristicas
fenotipicas que incluem deficiéncia mental, severos problemas periodontais e malformacdes
cardiacas. Aproximadamente 40% dos individuos com sindrome de Down possuem defeitos
nas valvulas atrioventriculares.

A pessoa com sindrome de Down possui dificuldades de adaptacdo social: atraso no
desenvolvimento mental (de leve a moderado) e motor; e crescimento fisico lento, cessando
numa idade mais precoce. A dificuldade de adaptacdo social rapida a novas situacdes e
ambientes causa problemas no aprendizado e lentid&o na realizagdo de novas propostas.

Sindrome de Angelman: Dentre os aspectos clinicos mais relevantes destacam-se 0
atraso no desenvolvimento evidenciado entre 6 e 12 meses de idade, com diagndstico mais
frequente apo6s os 3 anos de idade, a comunicacgdo receptiva ndo verbal é mais eficiente do que
a comunicacdo verbal, as pessoas apresentam sorriso imotivado, aparéncia de felicidade,
personalidade excitavel, gerando agitacdo psicomotora, movimento de asas nas maos,
distdrbio da atencéo, se ligando a varios estimulos por pouco tempo.

Sindrome de Tourette: E um distirbio neurolégico ou "neuroquimico™ que se
caracteriza por tiques: movimentos abruptos, rapidos e involuntérios ou por vocalizagdes que
ocorrem repetidamente com o mesmo padrdo. Ha duas categorias de tiques na sindrome de
Tourette e eis alguns exemplos: Simples: Motores - Piscar os olhos, repuxar a cabeca,
encolher os ombros, fazer caretas; Vocais - Pigarrear, limpar a garganta, grunhir, estalidos
com a lingua, fungar e outros ruidos. Complexos: Motores - Pular, tocar pessoas ou coisas,
cheirar, retorcer-se e, embora muito raramente, atos de autoagressao, tais como machucar-se
ou morder a si proprio; Vocais - Pronunciar palavras ou frases comuns, porém fora do

contexto, ecolalia (repeticdo de um som, palavra ou frase de ha pouco escutados) e, em raros
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casos, coprolalia (dizer palavras ou expressdes socialmente inaceitaveis; podem ser insultos,
palavras de baixo caldo ou obscenidades).

Transtorno de Déficit de Atencdo (com ou sem Hiperatividade) ou Transtornos
Hipercineéticos: As criancas podem apresentar sinais de hiperatividade. Indicios do transtorno
de hiperatividade e déficit de atencdo podem ser dificuldade de se concentrar, ndo conseguir
completar as tarefas iniciadas, dar a impressao de que ndo escuta o que se lhe é dito, distrair-
se facilmente, agir de forma intempestiva, frustrar-se ou desistir facilmente, pular
constantemente de uma atividade para outra, necessitar de muita supervisao para levar a cabo
uma tarefa ou uma inquietagédo generalizada.

Transtornos Especificos do Aprendizado: Em alguns casos podem estar presentes,
tais como dislexia, dificuldades com a escrita ou leitura, ou problemas na integracao visual e
motora.

Sindrome de Asperger: Envolvendo comprometimento na interacdo social,
comunicacdo e comportamento, se situa como a entidade nosoldgica que mais se aproxima
clinicamente do autismo infantil, sendo por muitos considerada como tendo o mesmo perfil
psicopatoldgico deste, havendo diferenca apenas quanto a gravidade dos sinais e sintomas.

O comprometimento da interacdo social se apresenta como o mais significativo,
havendo tendéncia ao isolamento, dificuldade em fazer amigos e perceber os sentimentos dos
outros, resisténcia em sair de casa e dificuldade em conhecer e utilizar as regras basicas de
comportamento social.

Podem apresentar falhas psicomotoras de graus variados, e o desempenho escolar pode
se fazer desde um rendimento mais ou menos eficiente até um continuo convivio com o
fracasso escolar.

Quanto a comunicacado, observam-se atrasos na fala e linguagem de graus variados que
posteriormente podem ser progressivamente minimizados, até uma fala eficiente e
enriquecimento do vocabuléario, porém com a utilizacdo idiossincratica e palavras e
expressoes, alem de eventual fala estereotipada e repetitiva.

Critérios para o diagnostico: solitario, prejuizo de interacdo social, prejuizo na
comunicacgédo ndo verbal, fala peculiar.

Autismo: Distarbios no ritmo de aparecimentos de habilidades fisicas, sociais e
linguisticas. ReacOes anormais as sensagdes. As fungdes ou areas mais afetadas sdo a viséo,
audicdo, tato, dor, equilibrio, olfato, gustacdo e maneira de manter o corpo. Fala e linguagem
ausentes ou atrasados. Certas areas especificas do pensar, presentes ou ndo. Ritmo imaturo da

fala, restrita compreensdo de ideias. Uso de palavras sem associacdo com o significado.
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Relacionamento anormal com os objetos, eventos e pessoas. Respostas ndo apropriadas a
adultos ou criancgas. Objetos e brinquedos ndo usados de maneira devida.

Existem também as Deficiéncias Sensoriais, subdividem-se em: Deficiéncia
Auditiva: Perda total ou parcial da capacidade de ouvir. O individuo com esse tipo de perda
usa muito bem, na maioria dos casos, o aparelho de surdez e apresenta problemas de
reabilitacdo relativamente simples. J& a pessoa como tipo neurossensorial de perda da audi¢cdo
apresenta maior nimero de problemas para sua perfeita reabilitacdo. Esse tipo de perda pode
ser congénito ou de etiologia adquirida. Se o individuo adquiriu boa linguagem antes da
doenca de que resultou a perda neurossensorial da audigdo, provavelmente sera otimamente
reabilitada. Se a perda € de origem congénita e grave, ndo podemos esperar fala e linguagem
normais, mas podemos prever comunicacao efetiva como resultado de medidas maximas para
sua reabilitacdo.

Deficiéncia Visual: A deficiéncia visual apresenta perda total ou parcial da visdo em
tal grau que necessitem de métodos Braille como meio de leitura e escrita ou de outros
métodos e recursos para auxilia-los.

Deficiéncia na Linguagem: A fala é considerada defeituosa quando a maneira de
falar interfere na comunicagéo, quando a maneira de falar da pessoa distrai a atengdo daquilo
que é dito, ou quando a fala é de tal ordem que o préprio falante se sente indevidamente
constrangido ou apreensivo acerca de sua maneira de falar.

Essa deficiéncia pode ser causada por distdrbios neurais, emocionais, sociais,
fonoarticulatérios e, ap6s diagnosticada por uma equipe multidisciplinar, devera receber
atendimento especializado.

Deficiéncia Mdltipla: E aquela em que o individuo apresenta distdrbios graves e
profundos. Todos os individuos com deficiéncia mental moderada ou profunda, que tém pelo
menos outra deficiéncia (auditiva, visual, paralisia, etc.), ttm deficiéncia multipla.

A deficiéncia mdaltipla caracteriza-se por retardo mental associado com outra
incapacidade fisica. Outra definicdo pertinente considera que deficiéncia multipla consiste em
mais de uma deficiéncia nas areas, sensorial, fisica ou mental.

Deficiéncia Motora: Refere-se ao comprometimento do aparelho locomotor que
compreende o sistema osteoarticular, o sistema muscular e o sistema nervoso. As doengas ou
lesGes que afetam quaisquer sistemas, isoladamente ou em conjunto, podem produzir quadros
de limitacGes fisicas de grau e gravidade varidveis, segundo 0s segmentos corporais afetados e

o tipo de leséo ocorrida.
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A pessoa com deficiéncia motora é incapaz, com alguma ou grande dificuldade
permanente de caminhar ou subir escadas e apresenta defeitos fisicos com alteracdes
ortopédicas ou neurologicas, necessitando de meétodos, recursos didaticos e equipamentos
especiais para sua educacao.

Dependendo do caso, as pessoas que tém problemas de locomocdo conseguem
movimentar-se com a ajuda de protese, cadeira de rodas ou de outros aparelhos auxiliares. Ao
desenvolver determinadas habilidades, essas pessoas podem ter condi¢cdes de ir de um lugar
para outro, manipular objetos, trabalhar, ser autbnomas e independentes.

Lesdo Medular: A lesdo medular, também chamada™ lesdo raquimedular”, causa dano
ao tecido nervoso que esta contido dentro do canal existente na coluna vertebral, o que resulta
na perda dos movimentos e da sensibilidade, parcial ou total, do tronco e dos membros
(bracos ou pernas). A tetraplegia e paraplegia sdo duas amplas categorias funcionais de lesdes
medulares, podendo existir outras variagdes de comprometimento.

Deficiéncia Fisica: A Pessoa com Deficiéncia Fisica é aquela que apresenta alteracdo
completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o
comprometimento da funcgdo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia, parapesia,
monoplegia, monoparesia, teraplegia, tetraparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, membros com deformidade congénita ou adquirida,
exceto as deformidades estéticas e as que nao produzam dificuldades para o desempenho de
funcdes.

As doencas terminadas em -plegia significam que a pessoa perdeu o
movimento do membro, - paresia é quando se perde a sensibilidade no membro atingido.
Refere-se a falta de membro ou de parte dele e também a perda ou a reducdo da capacidade
motora. A deficiéncia fisica engloba varios tipos de limitacdo motora. Os principais sdo 0s
seguintes:

Malformacéo congénita: Anomalia fisica desde o nascimento.

Outro tipo de deficiéncia ¢é a Paralisia Cerebral - PC: Termo amplo que designa um
grupo de limitagGes psicomotoras resultantes de uma lesdo do sistema nervoso central. A
paralisia cerebral oferece diferentes niveis de comprometimento, dependendo da area da leséo
no cerebro. Embora haja casos de pessoas que tém paralisia cerebral e deficiéncia mental,
estas duas condigfes ndo acontecem necessariamente a0 mesmo tempo.

A Paralisia Cerebral € o resultado de uma lesdo ou mau desenvolvimento ordenado.
Isto resultara, essencialmente, numa posterior alteracdo. A PC pode ser classificada

dependendo da parte do corpo na qual se manifesta. Diplegia, quadro no qual as pernas séo
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mais gravemente afetadas que os bragos. Quadriplegia, 0s membros superiores e 0 tronco séo
mais afetados que os membros inferiores. Hemiplegia, somente um dos lados do corpo é
comprometido. Monoplegia, somente um braco ou, as vezes, somente uma perna fica
lesionada. Triplegia compromete trés membros.

A doenca apresenta ainda algumas deformidades comuns como desvio de coluna,
problemas flexores dos cotovelos, punhos, quadris, joelhos e nos pés.

Existem também as Pessoas com distarbios de aprendizagem que se referem a
individuos que apresentam distdrbios em um ou mais dos processos psicologicos basicos
envolvidos na compreensdo ou uso da linguagem falada ou escrita, disturbio este que se
manifesta por uma capacidade imperfeita para fixar atencdo, raciocinar, falar, ler, escrever,
soletrar ou realizar calculos matematicos.

Estes disturbios incluem condi¢des, tais como deficiéncias perceptuais, lesdo cerebral,
disfuncédo cerebral minima, dislexia e afasia de evolugdo. O termo ndo inclui individuos com
problemas de aprendizagem decorrentes primariamente de deficiéncias visuais, auditivas ou
motoras, de retardo mental, de distdrbios emocionais ou de condi¢cdes ambientais inferiores.

Hidrocefalia: Hidrocefalia ¢ comumente conhecida como “agua no cérebro”, embora
este termo n&o seja preciso. E a condicdo onde os espacos de fluido no cérebro (ventriculos)
se tomam alargados. O sistema ventricular se dilata quando o fluxo é obstruido.

As causas variam entre tumor cerebral que causa inchaco dos tecidos circundantes,
resultando em pobre drenagem do liquor. Meningite é uma infeccdo das membranas que
recobrem o cérebro. A inflamacdo e debridacdo desta infeccdo podem bloguear as vias de
drenagem causando hidrocefalia. Hidrocefalia congénita, neste caso, esta presente no
nascimento, mas isto ndo significa que ela seja hereditaria. Prematuridade, bebés nascidos
prematuramente sdo mais vulneraveis ao desenvolvimento de hidrocefalia do que aqueles
nascidos a termo, desde que muitas partes do corpo ainda nao estdo amadurecidas. A
atividade da area que esta logo abaixo da linha dos ventriculos no cérebro apresenta um rico
suprimento sanguineo. Seus vasos sanguineos podem ser facilmente rompidos, se o bebé
sofrer uma mudanca na pressdo sanguinea ou na quantidade de fluido no sistema.

Segundo Le Merrer (2009), a sindrome de Stickler é uma vitreoretinopatia hereditaria
caracterizada pela associacdo de sinais oculares com formas mais ou menos completas da
sequéncia de Pierre-Robin (ver este termo), de doenca 0ssea, e surdez neurossensorial (10%
dos casos).

As doencas oculares podem incluir cataratas juvenis, miopia, estrabismo, degeneracgao

vitreoretinal ou corioretinal, descolamento da retina, e uveite crbnica. As anomalias
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esqueléticas incluem platispondilia ligeira e epifises grandes, frequentemente com anomalias.
A laxidez articular juvenil é seguida por sinais precoces de artrose.

A sindrome de West é uma forma peculiar de epilepsia da infancia que se caracteriza pela
triade mia. classica: espasmos, deterioracdo neuropsiquica e eletroencefalograma patognomaonico
com hipsarrit por fatores pré e p6s-natais. Dentre os fatores pré-natais podemos citar: toxemia
gravidica, sindrome de Down, sindrome de Aicardi, consanguinidade, malformacéo cerebral
congénita, infeccdo ou desnutricao intrauterina, esclerose tuberosa, doenca de Sturge-Weber, Tay-
Sachs, toxoplasmose e sifilis. Anoxia neonatal, meningite neonatal, fenilcetondria nao tratada,
hipoglicemia neonatal, trauma obsteétrico, ictericia neonatal, hemorragias cerebrais, hematomas
subdurais, desidratacdo com trombose venosa e vacinagdo antipertussis podem ser agrupadas
entre as causas peri e pds-natais (BARBOSA, 1973).

Quanto a incidéncia, a sindrome de West constitui 1,4% das epilepsias da infancia,
sendo observado o seu aparecimento com maior frequéncia dos 3 aos 8 meses de idade, com 0
pico méaximo situado por volta do quinto més. A doenca € duas vezes mais frequente no sexo

masculino, em comparagdo com o feminino (ALBUQUERQUE et al., 1990).

2.2 AS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO BRASIL

Segundo o Censo Demografico 2010, os dados recolhidos pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE informam a prevaléncia dos diferentes tipos de deficiéncia e as

caracteristicas das pessoas que compdem esse segmento da populagédobrasileira.

As deficiéncias foram classificadas pelo grau de severidade de acordo com a
percepcao dos proprios individuos entrevistados sobre suas funcionalidades. A avaliacdo foi
feita com o uso de facilitadores como tecnologia, 6culos, aparelhos de audicdo, bengalas e

préteses.

As perguntas feitas aos entrevistados buscaram identificar as deficiéncias visual,
auditiva e motora, deficiéncia mental ou intelectual pelos seguintes graus de dificuldade: tém
alguma dificuldade em realizar; tém grande dificuldade e ndo conseguem realizar de modo
algum. Os questionarios seguiram as propostas do Grupo de Washington sobre Estatisticas

das Pessoas com Deficiéncia.

Observando a populacdo residente no pais, 23,9% possuiam pelo menos uma das
deficiéncias investigadas: visual, auditiva, motora e mental ou intelectual. A prevaléncia da

deficiéncia variou de acordo com a natureza delas. A deficiéncia visual apresentou a maior
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ocorréncia, afetando 18,6% da populacdo brasileira. Em segundo lugar, esta a deficiéncia
motora, ocorrendo em 7% da populagédo, seguida da deficiéncia auditiva, em 5,10% e da

deficiéncia mental ou intelectual, em 1,40%.

Os direitos humanos séo assegurados a todos os brasileiros com deficiéncia, e para
esse grupo sao desenvolvidos programas e acdes do Governo Federal e da Secretaria Nacional
de Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. No entanto, o foco primario das
politicas publicas € o segmento das pessoas que apresentam deficiéncia severa. O contingente
de pessoas identificadas por possuir deficiéncia severa foi calculado pela soma das respostas

positivas as perguntas “tem grande dificuldade” e “ndo consegue de modo algum”.

A proporcédo de pessoas que apresentaram deficiéncias severas € bem menor do que a
daquelas com pelo menos uma das deficiéncias, que inclui as pessoas que responderam que

enfrentam “alguma dificuldade” em ouvir, enxergar e em se locomover.

Os programas do governo promovem a inclusdo da pessoa com deficiéncia ao
assistirem pessoas de acordo com suas caracteristicas: fisica, sensorial e mental ou intelectual,
sejam elas severas ou ndo severas. Os programas incluem, também, todos os grupos de idade:

criancas, adolescentes, adultos e idosos.

Embora haja uma forte relacdo entre os dados por faixas etarias de pessoas com pelo
menos uma das deficiéncias investigadas e as pessoas com deficiéncias severas, esse Gltimo
grupo é bem menor do que o primeiro em todos os agrupamentos. No grupo de 0 a 14 anos, a
deficiéncia atinge 7,53% para o primeiro segmento e 2,39% para o0 segundo; no grupo de 15 a

64 anos, a relacdo € de 24,9% e 7,13% e no grupo de 65 anos ou mais, 67,73% e 41,81%.

Os Estados e regides oferecem condicGes de vida diferentes para seus habitantes e
como as pessoas com deficiéncia incluem em suas percepcdes as dificuldades e facilidades
que enfrentam em suas vidas diarias, a incidéncia pode ser maior ou menor, dependendo das
condicdes oferecidas pelo Estado e regido. Portanto, a maior incidéncia pode refletir, também,

condigdes de vida piores encontradas em alguns Estados e regides.

Segundo o Censo 2010, a regido Nordeste teve a maior taxa de prevaléncia de pessoas
com pelo menos um tipo de deficiéncia, de 26,3%, tendéncia que foi mantida desde o Censo
de 2000, quando a taxa foi de 16,8% e a maior entre as regides brasileiras. As menores

incidéncias ocorreram nas regides Sul e Centro-Oeste, 22,5% e 22,51%, respectivamente.
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Entre os Estados brasileiros, a maior incidéncia da deficiéncia ocorreu nos Estados do
Rio Grande do Norte e da Paraiba, com taxas de 27,76% e 27,58%, respectivamente, bem

acima da média nacional de 23,9%.

As mais baixas ocorreram no Distrito Federal e no Estado de S&o Paulo, com 22,3% e
22,6%, respectivamente. Embora as politicas para as pessoas com deficiéncia sejam, em sua
grande maioria, nacionais, Estados e municipios desenvolvem politicas complementares e

executam acgdes dos programas federais.

Analisando outro marco histérico, no ano de 1981, percebemos que aquelas pessoas
com deficiéncia, que eram “ignoradas” ou “caminhavam em siléncio”, deixariam de ser, a

partir da declaracdo da ONU, do Ano Internacional da Pessoa Deficiente (AIPD).

De acordo com Figueira (2008), se até aqui a pessoa com deficiéncia caminhou em
siléncio, excluida ou segregada em entidades, a partir de 1981 — Ano Internacional da Pessoa
Deficiente —, tomando consciéncia de si, passou a se organizar politicamente. E, como
consequéncia, a ser notada na sociedade, atingindo significativas conquistas em pouco mais

de 25 anos de militancia.

O AIPD teve como sua estrutura a palavra “conscientiza¢do”, organizando
movimentos sociais para a conscientizacdo da sociedade acerca dos direitos das pessoas com
deficiéncia, e a luta contra a invisibilidade. Este marco historico teve resultados positivos,
esse ano internacional conseguiu alcancar seus objetivos, alertou a sociedade para a
importancia do olhar as pessoas com deficiéncia. Segundo Figueira (2008), boa ou ma, a
situacdo das pessoas com deficiéncia comecou a ser divulgada a partir de 1981. Inclusive, elas
mesmas comecaram a tomar consciéncia de si como cidadas, passando a se organizar em

grupos ou associagdes.

O autor corrobora, realizando um itineréario histérico sobre as pessoas com deficiéncia
no Brasil, e percebe que, assim como também aconteceu em outros paises, a deficiéncia foi
encarada por um periodo inicial de eliminagdo e exclusdo, “evoluindo” para um periodo de

integracdo parcial através do atendimento especializado.

Atualmente, no Brasil, a atengdo as pessoas com deficiéncia, no &mbito da educacao,
salide e assisténcia social, é norteada pela Lei 13.146 de 13 de julho de 2015, denominada de

Lei Brasileira de Inclusdo, como explicitado com mais detalhes, anteriormente neste estudo.
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Uma reflexdo critica realizada em 2012, por autores da Revista Agora, da
Universidade Federal do Espirito Santo, traz que ao passar dos anos é notavel a discussdo e
preocupacdo existentes, com o0 grupo de pessoas que apresentam deficiéncias fisicas e
intelectuais, principalmente por parte da legislacdo existente e o fortalecimento de

importantes organizacdes lideradas pelas proprias pessoas com deficiéncia.

Ter todo um aparato juridico a favor, ndo necessariamente quer dizer que a realidade
das pessoas com deficiéncia esta condizente com o adequado. Problemas no cotidiano séo
enfrentados por esse grupo facilmente, sdo observados espagos, equipamentos e
comportamentos da sociedade, em sua maioria, seguindo um padrdo que atende somente as

necessidades das pessoas tidas como normais.

Outro fator, no qual a maioria das pessoas com deficiéncia sdo excluidas, € do sistema
de ensino em todos os niveis, no sentido em que grande parte dos educadores ndo esta
preparada para enfrentar dificuldades. Outros empecilhos séo a falta de educacdo doméstica e
0 preconceito contido nas outras criangas, que na totalidade, nunca foi quebrado, e a partir
deste momento a equipe escolar com a familia tém o dever de construir lacos e apontar a

importancia das diferengas entre as pessoas.

No que se refere a empregabilidade, é raro observarmos uma pessoa com deficiéncia
fisica inserida no mercado de trabalho, e quando inclusa, em alguns casos, a empresa ndo

disponibiliza a ergonomia adequada e/ou treinamento para desenvolver a atividade.

Concluimos que, embora exista no Brasil um sistema avancado para assegurar direitos

as pessoas portadoras de deficiéncia, existe também a distancia entre a teoria e a pratica.

2.2.1 EDUCACAO

A educacdo pelo longo da existéncia humana é considerada essencial para a
emancipacdo dos individuos. Todo ser humano seja homem, mulher, jovem e crianga tem
direito a educacao, ao treinamento e a informacao durante todo o periodo de vida. O direito a
educacdo é inaliendvel e universal, sendo também considerado um direito que viabiliza a
realizacdo de outros direitos, pois ele prepara as pessoas com deficiéncia para o trabalho e

para a obtencdo de renda que lhes garantam viver com independéncia e dignidade.

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos dispde, em seu Artigo XXV, que toda
pessoa tem direito & educacdo obrigatoria e gratuita, pelo menos, na educacdo infantil,

fundamental e média. “1. Toda pessoa tem direito a instrugdo. A instrucao sera gratuita, pelo



35

menos, nos graus elementares e fundamentais. A instrucdo elementar serd obrigatdria. A
instrugdo técnica profissional sera acessivel a todos, bem como a instrucdo superior, esta
baseada no mérito. 2. A instrucdo serd orientada no sentido do pleno desenvolvimento da
personalidade humana e do fortalecimento do respeito pelos direitos do homem e pelas
liberdades fundamentais. A instrucdo promovera a compreensdo, a tolerancia e a amizade
entre todas as nacBes e grupos raciais ou religiosos, e coadjuvara as atividades das Nacgdes

Unidas em prol da manutengao da paz.”

Contudo a Lei 13.146 de 06 de julho de 2015 completa o direito da pessoa com
deficiéncia a educacdo, assegurando um sistema educacional inclusivo em todos os niveis e
aprendizado ao longo de toda a vida, de forma a alcancar o maximo desenvolvimento possivel
de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas
caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem.

A taxa de alfabetizagdo de uma populacdo com deficiéncia mede o percentual de
pessoas de 15 anos ou mais de idade que sabe ler e escrever pelo menos um bilhete simples
em seu idioma. O Censo 2010 apontou que a taxa de alfabetizacdo para a populacao total foi

de 90,6%, enquanto a do segmento de pessoas com pelo menos uma deficiéncia foi de 81,7%.

Para ambos 0s grupos, as regides Norte e Nordeste apresentaram as menores taxas de
alfabetizacdo. As regides Sudeste, Sul e Centro-Oeste tiveram as maiores, 94,6%, 95% e
92,9% para as pessoas sem deficiéncia e 88,2%, 88,1% e 84,6% para as pessoas com
deficiéncia. A maior diferenca entre as taxas da populacdo total e da populacdo de pessoas
com deficiéncia ocorreu na regido Nordeste, em torno de 11,7 pontos percentuais. Essa
diferenca foi alta, também, na regido Norte, de 8,8%. A menor diferenca foi observada na

regido Sul, de 6,9 pontos percentuais.

A regido Centro-Oeste, apesar de apresentar taxas altas de alfabetizacdo para os dois
contingentes populacionais, registrou uma diferenca grande entre eles, de 8,3%. As pessoas
com deficiéncia apresentaram taxas de alfabetizacdo menores do que a populagdo total em
todas as regibes brasileiras. A equiparacdo de oportunidades para todos € um dos elementos
da base de direitos humanos. Por isso, tanto as diferencas entre as regides como entre pessoas

com e sem deficiéncia s&o uma grande preocupacéo de todos 0s niveis de governo.

As pessoas com deficiéncia apresentaram taxas de alfabetizacdo menores do que a

populacéo total, em todas as regides brasileiras. A equiparagdo de oportunidades para todos €
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um dos elementos da base de direitos humanos. Por isso, tanto as diferengas entre as regioes
como entre pessoas com e sem deficiéncia sdo uma grande preocupacdo de todos os niveis de

governo.

Segundo o IBGE, taxa de escolarizacdo € a percentagem dos estudantes de um grupo
etario em relacdo ao total de pessoas do mesmo grupo etario. O ensino obrigatério no Brasil

comega com a matricula da crianga aos seis anos de idade e tem duragdo de nove anos.

A taxa de escolarizacdo foi calculada para o grupo etario total de 6 a 14 anos e para 0
segmento das criangas com pelo menos uma das deficiéncias. Observamos que essa taxa foi
relativamente uniforme tanto entre as regides como entre os dois segmentos da populacéo. As
taxas mais baixas ocorreram na regido Norte, 94% para o total e 93,3% para a populagdo com
deficiéncia, sendo a diferenca entre eles a menor entre as regides, de 0,7%. Os maiores
valores foram verificados nas regides Sudeste, Sul e Centro-Oeste, de 97,4% e 95,4%; 97,7%
e 95,5%; 97% e 95,7%, respectivamente. A maior diferenca entre a populacdo total e a
populacdo com deficiéncia ocorreu na regido Sul, que foi de 2,4%. A diferenca para a

populacéo do Brasil foi de 1,8%.

O nivel de instrucdo mede a proporcdo de pessoas de 15 anos ou mais de idade que
atingiram determinados anos de estudo. Em 2010, na populacdo com deficiéncia, 14,2%
possuiam o fundamental completo, 17,7%, o médio completo e 6,7% possuiam superior
completo. A propor¢do denominada “ndo determinada” foi igual a 0,4%. Em 2010 havia,
ainda, grande parte da populacdo sem instrucdo e fundamental completo, um total de 61,1%

das pessoas com deficiéncia.

2.2.2 TRABALHO

Enfatiza-se que, nem todos os CIDs que definem as patologias de pessoas com
deficiéncias irdo se enquadrar na lei trabalhista de cotas, ou seja, nem todas estas pessoas
terdo condicbes de desempenhar uma profissio no mercado de trabalho, por seu

comprometimento cognitivo ou fisico.

A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos declara, em seu Artigo 23, que: “toda
pessoa tem direito ao trabalho, a livre escolha do seu trabalho e a condigdes equitativas e

satisfatorias de trabalho e a protecéo contra o desemprego”.
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A Constituicdo Federal do Brasil, em seu Artigo 7°, proibe a discriminagdo na
remuneracao e nos critérios de admisséo dos trabalhadores com deficiéncia. Em seu artigo 37,

garante a reserva de vagas na administracdo publica para pessoas com deficiéncia.

A Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia trata do trabalho e emprego em
seu Artigo 27. Nesse artigo, a Convencdo reafirma o Artigo 23 da Declaracgdo, inclusive para as
pessoas que adquiriram a deficiéncia no ambiente de trabalho. Assegura, também, condicGes de
acessibilidade que garantam as pessoas com deficiéncia as mesmas condi¢es de que goza a
populacdo sem deficiéncia. Outra iniciativa que da garantias ao trabalhador com deficiéncia € a
Lei de Cotas. Criada em 24 de julho de 1991, estabelece em seu Artigo 93 que a empresa com 100
ou mais funcionérios esta obrigada a preencher de dois a cinco por cento dos seus cargos com
pessoas com deficiéncia e reabilitadas, na seguinte propor¢do do numero total de funcionérios: até
200, 2%); de 201 a 500, 3%; de 501 a 1.000, 4%; de 1.001 e acima, 5%.

Apesar da exigéncia legal de cotas para trabalhadores com deficiéncia, a participacao
deles no mercado de trabalho, em 2010, ainda era baixa quando comparada a das pessoas sem
deficiéncia. Do total de 86,4 milhdes de pessoas, de 10 anos ou mais, ocupadas, 20,4 milhdes
eram pessoas com deficiéncia, 23,6% do total. Em 2010, havia 44.073.377 pessoas com pelo

menos uma deficiéncia em idade ativa, mas 23,7 milhdes ndo estavam ocupadas.

O maior contingente de pessoas ocupadas na semana de referéncia foi representado
pelo grupo na faixa etaria de 40 a 59 anos, cuja populacdo era de 10.708.757 trabalhadores. O
menor numero de trabalhadores ocupados foi o da populacdo de 10 a 14 anos, com 120.837
pessoas com pelo menos uma deficiéncia trabalhando na semana. Embora seja o menor
namero dos registros e bem menor do que o nimero da populagdo sem deficiéncia (948.536),
ndo € desejavel que as criancas nessa faixa etaria estejam trabalhando.

A deficiéncia mental ou intelectual exerceu maior impacto negativo no nivel de
ocupacdo, tanto para os homens como para as mulheres. A populagdo feminina apresentou
menores niveis de ocupacdo em todos os tipos de deficiéncia investigados. O nivel de
ocupacdo mede o percentual de pessoas, de 10 anos ou mais, ocupadas na semana de

referéncia.

Para o total da populacdo com deficiéncia, o nivel de ocupacéo foi de 57,3% para 0s
homens e 37,8% para as mulheres, uma diferenca de 19,5 pontos percentuais. Com relacéo

aos tipos de deficiéncia, observamos o mesmo padrdo apresentado pela taxa de atividade,
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inclusive com relacdo as diferengas entre homens e mulheres. As diferencas entre géneros
seguem as mesmas observadas na populacdo total, constituida por pessoas com e sem

deficiéncia.

As diferencas entre 0os géneros para os diferentes tipos foram significativas: 6% para a
deficiéncia intelectual; 14,1% para a motora, 21,6% para auditiva e 20,8% para a visual. Em
2010, a populagéo ocupada na semana de referéncia, com pelo menos uma das deficiéncias
investigadas, era de 20.365.963 pessoas, ou 23,6% do total de ocupados, que ficou em 86.
353.839. Dessas pessoas, 10.890.406 eram homens e 9.475.557 eram mulheres. A populagdo
sem deficiéncia empregada era de 65.967.714 do total, ou 76,4%.

2.2.3 PENSANDO NO CUIDADO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA NO CONTEXTO
DA FAMILIA

A dinamica familiar é diretamente impactada em familias cujas criancas nascem com
deficiéncia, trata-se de algo inesperado, ocorre uma desestruturagdo em tudo aquilo que ja
fora estabelecido e planejado e nas expectativas dos familiares.

Criam em seu ideario expectativas comuns em relacdo a crian¢a que esta por vir, em
suas mentes onde imaginam uma crianca saudavel, criam-se anseios sobre o sexo do bebé,
como serdo seus dias escolares, sua futura profissdo. O lugar que esta crianga ocupara na
sociedade ja é planejado por seus pais. Amiralim (1986) vai dizer que a decisdo de ter um
filho se relaciona diretamente com a realizacdo de desejos dos pais, das suas necessidades e
com as gratificacbes e recompensas que a crianca podera lhes trazer.

As relagdes familiares sdo muito diversificadas, e seu funcionamento muda quando
alteragfes ocorrem em um membro ou no sistema como um todo (Silva; Dessen, 2001).

Portanto quando nasce uma crianca com deficiéncia seja ela qual for, afronta
diretamente as perspectivas criadas pelos pais em outrora. Imediatamente a familia se vé em
uma situacdo inesperada. Aquele planejamento elaborado para aquela crianca é destruido.

Os familiares passam por um regime de superacdo até que consigam acolher e aceitar
aquela crianca que possui a deficiéncia, ainda sim proporcionar uma dindmica familiar que ira
condizer com as necessidades da crianga.

Buscaglia (1997) nos mostra que, ap6s o impacto sofrido inicialmente, a presenca de
uma crianga deficiente exige que o sistema se organize para atender as necessidades

excepcionais. Tal regime pode durar dias, meses ou anos e mudar totalmente a estrutura desta
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familia, suas crencas e papéis. O modo como aquela familia vai agir e lidar com a crianca vai
estar embasado em seu conhecimento, suas personalidades, vivéncias e experiéncias de vida.

Devido ao significado que o relacionamento fraterno adquire ao longo da vida,
mudancas fundamentais na saude e comportamento de um irm&o irdo afetar os outros, e essas
mudancas correspondem sistematicamente as caracteristicas da crianga, da familia, da doenca
ou deficiéncia (Lobato, Faust e Spirito, 1988).

Casarin (1999) diz que o diagnostico da sindrome de Down em um filho desencadeia,
na familia, um processo semelhante ao luto. Nesse sentido ocorre o luto devido a auséncia do
filho saudavel.

Os planos da familia sdo geralmente postergados com o nascimento de uma crianca, e
alguns sacrificios do casal séo transitorios, mas, quando a crianca nasce com deficiéncia, esse
adiamento pode se prolongar (Nufiez, 2003).

A partir de um estudo feito por Hanson (2003), este teve como objeto de estudo
familias que tiveram filhos com a sindrome de Down e que participaram de um programa de
intervencdo no periodo da infancia. Apds vinte e cinco anos este programa fora reavaliado.

Os resultados apontaram para a percepc¢do positiva dos pais em relacdo aos filhos que
foram desde criangas que eram consideradas béncaos, transpassando pela experiéncia destes
pais de presenciar o desenvolvimento de habilidades dos filhos e pela ndo t&o dificil tarefa de
educar um filho com sindrome de Down, comparado a criar uma crianga saudavel, que
apresentara toda a crise na adolescéncia que vai desde conflitos com as normas estabelecidas
pelos pais até o uso de alcool e drogas, algo ausente nos adolescentes portadores da sindrome
de Down.

Na contrapartida, houve pais que expuseram suas Vvisdes negativas sobre seus filhos
deficientes, como, por exemplo, complicacfes médicas, a falta de apoio e a falta de politicas
direcionadas.

Lobato, Faust e Spirito (1988) abordaram estudos que apontavam o modo como um
irmdo saudavel se relacionara com um irmao deficiente, a metodologia usada nesse estudo
expds varidveis substanciais para analisar os dados recolhidos, entre elas, que as
caracteristicas e as consequéncias impostas pela doenca ou deficiéncia interagem com as
caracteristicas e as funcdes da estrutura familiar. A inter-relacdo entre o individuo, familia e
comunidade é importante para estudar a vida dos irmaos, e muitos dos efeitos da doenca ou
deficiéncia nos irmdos sdo mais indiretos ou secundarios do que primarios, e, mais

genericamente, refletem os sistemas de relacionamento.



40

Cate e Loots (2000) ressaltam os aspectos positivos, sobrepondo os aspectos negativos
relatados pelos irmdos de criangas deficientes. As mengOes positivas sdo como
amadurecimento precoce, paciéncia, responsabilidade, olhar humanizado e independéncia.
Sobretudo, apontam a necessidade de uma familia mais extensa e socioeconomicamente bem
colocada.

A vivéncia com um irmdo portador de deficiéncia é uma convivéncia conflituosa.
Segundo Dodd (2004), ocorre uma oscilante percepcdo de sentimentos, que deveria ser
acompanhada por profissionais capacitados para orientacdo deste irmdo e de sua familia, e
também compreendé-los em meio a esta relagéo.

Pelchat et al. (1999) estudaram um programa de intervencéo precoce em familias com
filhos deficientes e observaram que estes programas e instituicbes podem apoiar
significativamente a aceitacdo e adaptacdo dos pais nos primeiros meses de vida desta crianca.
Comparando com aqueles pais que ndo aderiram a nenhum tipo de programa de intervengéo
precoce, 0s pais adeptos apresentaram melhor aceitacdo a deficiéncia da crianca, menos
desgaste emocional e depresséo.

A adesdo dessas familias em instituicdes, programas ou grupos de apoio pode ser
muito produtiva para todos os membros. Pois se trata do l6cus de informagdes e recursos de
enfrentamento a doenca, da a oportunidade desta familia de compartilhar sua experiéncia com
outras familias que estdo na mesma situag&o.

Consideramos que se essas familias encontram duvidas e/ou dificuldades com a vinda
de uma crianca com deficiéncia, devem imediatamente procurar apoio institucional para
preservarem 0s vinculos e proporcionarem uma melhor qualidade de vida para todos os
membros.

A maneira como as familias superam um conflito vai depender de seu acesso a
recursos, a maneira como o evento foi impactante. E a hora em que emerge a possibilidade de
fortalecimentos de vinculos, crescimento humanitério, mas também o risco de autoconflito e a
ndo aceitacdo do fato, emergindo ai doengas psiquicas.

Sdo algumas determinantes que irdo definir a resultante desta experiéncia em cada um
dos individuos, a experiéncia de vida de cada um, o0 acesso a informagdes, 0 acesso anterior a
uma pessoa com deficiéncia, as crengas, o sentimento de resiliéncia, as expectativas, a
dindmica familiar, cultura, o fator socioeconémico da familia, a existéncia de politicas de
apoio, a capacidade da familia de se relacionar com os outros e de buscar ajuda e a
possibilidade de que a familia esteja enfrentando outra crise simultanea a do nascimento da

crianga com deficiéncia.
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Entretanto Nufiez (2003), estudando as familias com filhos deficientes, expde alguns
conflitos presentes nos vinculos e os indicadores de risco nessas familias. Vai dizer que tais
conflitos ndo emergem em resultado direto da deficiéncia, mas em funcéo das possibilidades
de esta familia se adaptar ou ndo a essa situacéao.

Caracteriza-se assim que uma crianca com deficiéncia ndo necessariamente ira gerar
conflitos no &mbito familiar. A familia que possui uma pessoa com deficiéncia merece
atencdo, mas ndo que haja um risco intrinseco.

Segundo Brasil 2011, uma pesquisa com méaes de criangas com deficiéncia mental e
ou multipla, que estavam em processo de habilitacdo e/ou reabilitacdo, apontaram que essas
mdes, a partir de amostragem, apresentaram indices de qualidade de vida satisfatérios. Foi
utilizado um instrumento de avaliacdo que combina o grau de importancia ao grau de
satisfacdo com os aspectos da vida abordados pelo indice de Qualidade de Vida -IQV.

As mdes da amostra apresentaram indices de qualidade de vida satisfatorios, pois,
segundo o IQV, estavam satisfeitas com as necessidades de vida supridas que consideravam
mais importantes.

Van Riper (2003) diz que, entre 0 momento do diagnéstico e o periodo apos o
nascimento da criangca com sindrome de Down, a maioria das familias fortalece os vinculos.

Gomes e Bosa (2004) realizaram um estudo que comparavam grupos de irmdos com
transtornos de desenvolvimento e irméos de criangas com desenvolvimento tipico.

Observaram que ndo existem diferencas entre os grupos quanto aos indicadores de
estresse. O estresse ndo deve ser entendido em uma relacdo linear e causal, na qual um evento
determinado é um fator preditor de estresse. E necessario adotar uma perspectiva transacional,
em que outros fatores séo considerados.

Concluimos que a existéncia de um irmdo com transtorno global de desenvolvimento
ndo indica um estressor para os irmaos. A partir desse estudo, ha evidéncias de que a auséncia
de indicadores de estresse pode estar relacionada a qualidade das relagGes familiares e a
comunicagdo que a familia desenvolve e a uma rede de apoio satisfatoria, além de
caracteristicas individuais, estratégias de enfrentamento e desafios especificos do transtorno.

Os familiares de uma pessoa com deficiéncia estardo preocupados durante toda a sua
vida desde o momento do nascimento até o envelhecimento do individuo, muitas vezes pelo
fato da escassez de institui¢des especializadas.

Atualmente a preocupacdo com a velhice de seus filhos vem se acentuando devido as
praticas de tratamento médico que vém se modernizando, atendendo cada vez mais as

demandas dessas pessoas e prolongando suas expectativas de vida.
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Miltiades e Pruchno (2001) realizaram um estudo onde verificaram que a mée de um
filho com deficiéncia na fase adulta ainda vivia em situacdo de cuidado e extrema
responsabilidade pela vida de seus filhos, ou seja, assumia papel vitalicio de cuidadoras.

As instituicOes especializadas e os servi¢os de apoio para a atencdo a essas pessoas
deficientes realizam um trabalho de extrema importancia para respaldar essas familias, com
profissionais especializados e novas tecnologias.

Percebemos também que, na atualidade, a atencdo dos profissionais de saide com as
familias das pessoas com deficiéncia vem se redobrando.

As familias vém apresentando angustias relacionadas ao momento em que recebem a
noticia de que seu filho nascera deficiente. A maioria dos pais relata um sentimento de
descaso e falta de sensibilidade dos profissionais, quando anunciam a deficiéncia do bebé
recém-nascido aos pais (MARCHESE, 2002).

Outro aspecto que observamos nos pais € a precariedade de informacdes sobre as
deficiéncias dos filhos (FIUMI, 2003). Devido a alta demanda da saude, em sua maioria, 0S
pais saem desinformados dos hospitais ou ndo absorvem devidamente as orientacdes dos
profissionais.

A partir desta premissa, 0s pais se veem despreparados para lidar com seus filhos
deficientes. Os pais necessitam de orientacdo para a disciplina e a educacdo dessas criancas,
as orientacGes sobre o diagndstico especifico se fazem extremamente necessarias para que 0S
pais compreendam a condi¢do de seus filhos e a partir deste entendimento com mais
informacBes de cunho profissional possam contribuir para o desenvolvimento deles
(BUSCAGLIA, 1997).

A diminuicdo da ansiedade dos pais acontece com o aumento do conhecimento que
adquirem sobre a deficiéncia, a doenca ou a condicdo crbnica. Esse conhecimento é gerado
pela intensidade e pela continuidade dos cuidados (FURTADO; LIMA, 2003).

Os pais passam a educar essas criancas diferentemente de seus outros filhos saudaveis,
porém mediante os modos sociais vigentes, essas criancas, embora limitadas, precisam de
nogdes bésicas para convivio social.

As instituicOes especializadas, portanto, devem perceber os pais como parceiros ativos
no trabalho de desenvolvimento dessas criangas com deficiéncia. A familia, por sua vez, deve
dentro de suas limitacGes aderir ao trabalho, se fazer participante e acatar as orientacdes dos
profissionais, uma vez que ao trabalhar e estimular essas crian¢as na infancia o processo de

envelhecimento ira trazer menos sobrecarga para essa familia.  Assim a resultante é um
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trabalho de mao dupla onde as institui¢cbes oferecem todo o apoio especializado, e a familia é
portadora do conhecimento pleno dessas criancas.

Neste estudo em especifico, utilizamos os conceitos tedricos oriundos de Urie
Bronfembrener (1996) para responder aos nossos objetivos e contextualmente analisar
aspectos do cuidado que interferem no pleno desenvolvimento da pessoa desde a infancia.

Para 0 autor, pessoa e contexto nio podem ser separados. E o chamado Modelo
Ecoldgico que tende a reforcar a énfase de caracteristicas biopsicologicas da pessoa em
desenvolvimento representadas por quatro aspectos multidirecionais e inter-relacionados:
pessoa, processo, contexto e tempo.

Pessoa refere-se ao fendmeno de constancias e mudancas na vida do ser humano em
desenvolvimento, no decorrer de sua existéncia. A nova perspectiva mostra a importancia de
se considerar as caracteristicas do individuo em desenvolvimento, como suas convicgoes,
nivel de atividade, temperamento, além de suas metas e motivacoes.

Isso tudo tem consideravel impacto na maneira pela qual os contextos sdo
experienciados pela pessoa, tanto quanto os tipos de contextos nos quais o0 sujeito se insere.
Caracteristicas do tipo pessoais, como género ou cor da pele, que podem influenciar na
maneira pela qual outros lidam com a pessoa em desenvolvimento, como valores e
expectativas que se tém na relagdo social devem ser consideradas. Qualidades pessoais como
estas podem nutrir ou romper a operacao de processos de crescimento psicoldgico.

Além disso, o0 autor aponta que nenhuma caracteristica da pessoa pode existir ou
exercer influéncia sobre o desenvolvimento isoladamente.

No Modelo Bioecoldgico proposto por Bronfenbrenner (1996), séo distintos trés tipos
de caracteristicas da pessoa que influenciam e moldam o curso do desenvolvimento humano.

O primeiro é disposi¢fes que podem colocar 0s processos proximais em movimento e
continuam sustentando a sua operacdo. O segundo diz respeito aos recursos bioecologicos de
habilidade, experiéncia e conhecimento para que 0S processos proximais sejam efetivos em
determinada fase de desenvolvimento e, por ultimo, ha caracteristicas de demanda.

O processo tem a ver com 0s papéis e atividades didrias da pessoa em
desenvolvimento. Para se desenvolver intelectual, emocional, social e moralmente um ser
humano, crianga ou adulto, requer para todos eles a mesma coisa: participacdo ativa em
interacdo progressivamente mais complexa, reciproca com pessoas, objetos e simbolos no

ambiente imediato.
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Para ser efetiva, a interagdo tem de ocorrer em uma base bastante regular em periodos
estendidos de tempo. Tais formas duradouras de interagdo no ambiente imediato referem-se a
processos proximais.

S&o achados exemplos de padrdes duradouros destes processos na relacdo pais-crianca
e atividades de crianga-crianca em grupo ou jogo solitario, como lendo, aprendendo
habilidades novas, resolvendo problemas, executando tarefas complexas e adquirindo
conhecimento e experiéncias novas. Ainda salienta que processos proximais Sdo como
maquinas ou motor do desenvolvimento.

Contexto se refere ao meio ambiente global em que o individuo est4 inserido e onde se
desenrolam os processos em desenvolvimento. Os varios ambientes subdivididos pelo autor,
abrangendo tanto os ambientes mais imediatos nos quais vive a pessoa em desenvolvimento,
como 0S mais remotos, em que a pessoa nunca esteve, mas que se relacionam e tém o poder
de influenciar o curso de desenvolvimento humano.

Esses ambientes sdo denominados micro, meso, exo e macrossistemas e sobre eles sera
escrito mais adiante.

Tempo pode ser entendido como o desenvolvimento no sentido histérico ou, em outras
palavras, como ocorrem as mudangas nos eventos no decorrer dos tempos, devido as pressdes
sofridas pela pessoa em desenvolvimento. Para Bronfenbrenner (1998), eventos historicos
podem alterar o curso de desenvolvimento humano, em qualquer direcdo, ndo s6 para
individuos, mas para segmentos grandes da populacéo.

A passagem de tempo em termos histéricos tem efeitos profundos em todas as
sociedades. Pequenos episodios da vida familiar, como a entrada da crianca na escola, o
nascimento de um irmdo ou a mudanga de trabalho dos pais, podem ter significativa
influéncia no desenvolvimento das pessoas da familia num dado momento de suas vidas.

Outro exemplo de como o tempo influencia o desenvolvimento da pessoa é a diferenca
na maneira dos pais criarem seus filhos, na década de 1940 e na década de 1980, ou na
atualidade.

A abordagem ecoldgica desenvolvida por Bronfenbrenner (1996) privilegia estudos
em desenvolvimento de forma contextualizada e em ambientes naturais, diferentemente de
experiéncias em laboratorio, para apreender a realidade de forma abrangente, tal como é

vivida e percebida pelo ser humano no contexto em que habita.



45

3. CASUISTICA E METODO

3.1 NATUREZA DO ESTUDO

Este estudo classifica-se como descritivo, tendo como uma de suas peculiaridades,
segundo Gil (2008), o uso de técnicas padronizadas de coleta de dados, tais como entrevista,
questionario e a observacdo sistematica. Descrevem os fatos e fendmenos de determinada
realidade (TRIVINOS, 1987). Turato (2013) afirma que fendmeno refere-se aquilo que se

mostra e se revela.

Para a concepcdo da estrutura tedrica para o estudo, utilizamos a pesquisa
bibliografica, onde selecionamos referéncias teoricas publicadas em trabalhos de autores da
tematica abordada.

A abordagem qualitativa se fez indispensavel, considerando que para Minayo (2003)
¢ o caminho do pensamento a ser seguido. Ocupa um lugar central na teoria e trata-se
basicamente do conjunto de técnicas a ser adotada para construir uma realidade. A pesquisa é,

assim, a atividade bésica da ciéncia na sua construcdo da realidade.

Segundo Minayo (2010), uma pesquisa qualitativa passa por trés fases: fase
exploratoria, na qual aprofunda o objeto de estudo e se delimita a investigacdo; fase de coleta
de dados, em que se escolhem informacgdes que respondam ao problema e fase de analise de

dados, na qual se interpretam os dados coletados.

A pesquisa qualitativa se preocupa com as ciéncias sociais em um nivel de realidade que
ndo pode ser quantificado, trabalhando com o universo de crencas, valores, significados e outros

construtos profundos das relacfes que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis.

Godoy (1995) explicita algumas caracteristicas principais de uma pesquisa
qualitativa, o qual embasa também este trabalho: “considera o ambiente como fonte direta dos
dados e o pesquisador como instrumento chave; possui carater descritivo; o processo € o foco
principal de abordagem e ndo o resultado ou o produto; a analise dos dados deve ser realizada
pelo pesquisador e ndo requer o uso de técnicas e metodos estatisticos, e por fim, tem como

preocupacdo maior a interpretacdo de fendbmenos e a atribuigao de resultados”.

A pesquisa qualitativa ndo procura enumerar e/ou medir os eventos estudados, nem
emprega instrumental estatistico na analise dos dados, envolve a obtencdo de dados

descritivos sobre pessoas, lugares e processos interativos pelo contato direto do pesquisador
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com a situagdo estudada, procurando compreender os fendmenos segundo a perspectiva dos
sujeitos, ou seja, dos participantes da situacdo em estudo (GODOY, 1995).

3.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado na cidade de Ribeirdo Preto- SP, Brasil. E
um municipio brasileiro no interior do Estado de Sdo Paulo, localizando-se a noroeste
da capital do Estado. Em 2015 sua populacéo foi estimada pelo IBGE em 666. 323 habitantes.
O seu Indice de Desenvolvimento Humano (IDH) é de 0,800, considerando-se assim como
elevado em relacdo ao pais.

Para a atencdo as pessoas com deficiéncia, o municipio dispde do Conselho Municipal
de Promocdo e Integracdo das Pessoas Port. de Deficiéncia — COMPPID, o conselho é
paritario, constituido por 12 (doze) membros e de 12 (doze) suplentes, tem carater consultivo
e normativo, com atribuicdo e constituicdo definidas por lei, vinculado programaticamente a
Secretaria de Assisténcia Social.

O estudo teve como l6cus central a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de
Ribeirdo Preto — APAE ¢é uma institui¢do de assisténcia social que tem a missao de promover
e articular acOes de defesa de direitos e prevencdo, orientacdo, prestacdo de servicos, apoio a
familia, direcionadas a melhoria da qualidade de vida da pessoa com deficiéncia e a
construcdo de uma sociedade justa e solidéria.

Fundada em 19 de junho de 1965, iniciou suas atividades realizando assistencialismo e
ampliando para a Assisténcia Social, Educacdo Especializada e Saude. Os servigcos foram
reordenados em razdo de novas diretrizes de politicas publicas estabelecidas.

Os servicos socioassistenciais desenvolvidos estdo pautados na Politica Nacional de
Assisténcia Social-Resolugdo n° 145, de 15 de outubro de 2004, Lei Organica da Assisténcia
Social, Lei n° 8.742, de 7 de dezembro de 1993, e Tipificacdo Nacional dos Servi¢cos
Socioassistenciais, Resolu¢cdo CNAS n° 109 de 11 de novembro de 2009, e demais legislacdes
que regem a assisténcia social, enquanto politica publica de direito.

Os servicos oferecidos sdo de Protecdo Social de Media Complexidade e Béasica, com
acoes de: acolhida; escuta; informagdo, comunicacao e defesa de direitos; Articulagcdo com os
servicos de politicas publicas setoriais; Articulagdo da rede de servigos socioassistenciais;
Articulagdo interinstitucional com o Sistema de Garantia de Direitos; Atividades de convivio
e de organizacdo da vida cotidiana; orientacdo e encaminhamento para a rede de servicos
locais; Referéncia e contrarreferéncia; Construcdo de plano individual e/ou familiar de

atendimento; Orientacdo sociofamiliar; Estudo social; Diagndstico socioecondémico; Cuidados


https://pt.wikipedia.org/wiki/Munic%C3%ADpio
https://pt.wikipedia.org/wiki/Brasil
https://pt.wikipedia.org/wiki/Interior_de_S%C3%A3o_Paulo
https://pt.wikipedia.org/wiki/Unidades_federativas_do_Brasil
https://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%A3o_Paulo
https://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%A3o_Paulo_(cidade)
https://pt.wikipedia.org/wiki/Instituto_Brasileiro_de_Geografia_e_Estat%C3%ADstica
https://pt.wikipedia.org/wiki/%C3%8Dndice_de_Desenvolvimento_Humano
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pessoais; Desenvolvimento do convivio familiar, grupal e social; Acesso a documentacdo
pessoal; Apoio a familia na sua funcéo protetiva; Mobilizacdo de familia extensa ou ampliada;
Mobilizacao e fortalecimento do convivio e de redes sociais de apoio; Mobilizacdo para o
exercicio da cidadania; Elaboracdo de relatorios e/ou prontuarios.

Sendo a familia fundamental no processo de atendimento a pessoa com deficiéncia, as
mesmas sdo convidadas a participarem constantemente de palestras, eventos, grupos
tematicos, no intuito de esclarecer quanto aos direitos existentes, a promocdo, ao
fortalecimento e a preservacéo dos vinculos familiares. A familia € incentivada a desenvolver
sua autonomia, independéncia, empoderamento e protagonismo, diante das situagfes que a
envolvem.

APAE oferece o servico gratuito promovendo autonomia, inclusdo social e a melhoria
na qualidade de vida de usuarios e suas familias. Atualmente se beneficiam da instituicdo em

meédia 395 usuérios e suas familias, a partir do nascimento.

3.3 POPULACAO E AMOSTRA

Atualmente o numero de familias atendidas pela APAE é estimado em 395, onde
apenas o0 numero de 35 familias adere o atendimento em grupo ofertado. O atendimento em
grupo ocorre com os profissionais de Servico Social e Psicologia, com possiveis participaces
de profissionais de outras areas do atendimento ou profissionais externos. O objetivo é
orientar os familiares acerca do manejo e cuidado a pessoa com deficiéncia, bem como
cuidar/apoiar os proprios familiares.

Considerando o atendimento de grupo com familias, como um dos servigos mais
considerados acerca de orientacGes aos responsaveis sobre o cuidado da pessoa com
deficiéncia, foi escolhida a oportunidade de hastear a populacéo do estudo.

Em um levantamento realizado por meio do livro de registros dos anos de 2015 e
2016, de reunides mensais de grupo familiar, foi verificada a presenca assidua nos dois anos
supracitados, de 27 responsaveis.

Tomando como referéncia esse universo de assiduos, elegeram-se todas que eram
genitoras - Aquela de quem se descende; mulher que gera outro ser humano; a mae biologica
de alguém (DICIO, 2009-2017) - de criancas e adolescentes com deficiéncia, totalizando 12
entrevistadas. Os demais foram excluidos por ndo terem esse tipo de vinculo, sendo estes,
mdes adotivas de usuérios da instituicdo, irmdos(as) que assumiram os cuidados, tias que

assumiram os cuidados, representantes de instituicbes de acolhimento a pessoa com
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deficiéncia., foram excluidos. Assim os sujeitos do estudo foram 12 genitoras de criancas e
adolescentes com deficiéncia, usuarios da APAE de Ribeirdo Preto.

As 12 genitoras tiveram seus perfis delineados como mostra o Quadro |, pagina 54, a
partir de perguntas de identificacdo pessoal, que anteciparam as quatro questdes medulares da
pesquisa, também houve oportunidade de conhecer o lar em que a familia reside, objetivando
obter dados para compreenséo de todo o contexto.

Pensamos na genitora como populacdo, pois se tratando do cuidado, estas tiveram
vinculo desde a gestacdo até o nascimento. Ao contrario de mées adotivas e familiares
estendidos cuidadores. As genitoras deram a luz, ou seja, a crianga emergiu de seu ventre, 0
que acarreta questionamentos e cargas emocionais que podem vir a influenciar no modelo de
cuidado dispensado aos filhos.

Segundo Manoni (1995) dar a luz a um filho com deficiéncia pode trazer consigo uma
série de sentimentos impronuncidveis que irdo permear a criacdo deste filho. O filho
deficiente pode ocupar no interior da familia um lugar de exclusdo. Vale dizer que ndo é
necessario que haja uma deficiéncia real para que isso aconteca, mas que no caso da
deficiéncia real as coisas podem tornar-se mais complicadas, a presenca da deficiéncia pode
desencadear um processo que de outra forma ndo ocorreria.

Brauer (1998) exple sua vertente de pensamento sobre uma mée dar & luz a uma
crianga com deficiéncia. Segundo a autora este fendmeno pode acarretar como consequéncia
gue se engendre entre mae e filho deficiente uma psicotizacdo da relacdo agora devida ao fato
de que a mae necessita do filho deficiente para ocupar o lugar de depositario de sentimentos
hostis que ela mesma néo suporta reconhecer em si, mas que vé plenamente justificados pela
real deficiéncia apresentada pela crianca.

Este estudo ndo objetiva marginalizar ou desclassificar as maes adotivas e familiares
cuidadores. Consideramos que as pessoas recorrem a adocao e a responsabilidade do cuidado
por outrem, pelos motivos mais diversos, e estdo distantes do impacto ocasionado pelo
inesperado nascimento do filho com deficiéncia, quando assumem o cuidado, estéo
conscientes da deficiéncia do tutelado.

Apesar das dificuldades que criancas e adolescentes com deficiéncia encontram para
serem adotados, existem pais que superam preconceitos e escolhem essas criangas para serem
seus filhos. Dentre os motivos que levam estes a optarem por adotar criangcas com deficiéncia
estdo: sentimento de maturidade das mées para assumirem tal responsabilidade, religiosidade,
filosofia de vida, conhecer a situa¢do de maus-tratos das criancas e historia prévia de contato
com a deficiéncia (RIBEIRO et al. 2010).
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Optamos por genitoras de criancas e adolescentes com deficiéncia, pois os filhos estdo
em fase de desenvolvimento, em possibilidade de angariar novas capacidades para sua vida
integral em sociedade. As caracteristicas dos usuarios adultos inseridos na APAE sdo de
pessoas ndo capacitadas a vida integral em sociedade, seja pelo ndo estimulo adequado, seja
pelo diagndstico. Em sua teoria ecoldgica, Bronfenbrenner (1996) cita a crianga como ser em
desenvolvimento, citando que estas pessoas tém seu lugar na literatura de pesquisa em
desenvolvimento humano, tanto nos Estados Unidos como na Europa.

Contudo, na presente pesquisa, realizamos um estudo com amostra nao probabilistica,
por conveniéncia ou acessibilidade. A unidade amostral é de selecionados por causa de seu
facil acesso ao pesquisador (KINNEAR; TAYLOR, 1979).

O processo de selecdo de sujeitos escolhidos deu-se segundo o arbitrio e interesse
cientifico do pesquisador, incluidos e reunidos pelo critério da homogeneidade fundamental
ao estudo (TURATO, 2013).

3.4 COLETA DE DADOS

3.4.1 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Foi utilizada a entrevista semiestruturada. Trivifios(1987) diz que a entrevista
semiestruturada tem como caracteristica questionamentos basicos que sdo apoiados em teorias
e hipdteses que se relacionam ao tema da pesquisa. Os questionamentos dariam frutos a novas

hipdteses, surgidas a partir das respostas dos informantes.

O foco principal seria colocado pelo investigador-entrevistador. Indaga ainda que a
entrevista semiestruturada “[...] favorece nao sé a descricdo dos fendomenos sociais, mas
também sua explicacdo e a compreensdo de sua totalidade [...]” além de manter a presenca

consciente e atuante do pesquisador no processo de coleta de informacdes (TRIVINOS, 1987).

Outro autor, Manzini (1991), ressalta que a entrevista semiestruturada esta focalizada
em um assunto sobre o qual confeccionamos um roteiro com perguntas principais,

complementadas por outras questdes inerentes as circunstancias momentaneas a entrevista.

Salienta que é possivel um planejamento da coleta de informagdes por meio da
elaboracdo de um roteiro com perguntas que atinjam o0s objetivos pretendidos. O roteiro
serviria, entdo, além de coletar as informagdes basicas, como um meio para 0 pesquisador se
organizar para 0 processo de interacdo com o informante. Sobretudo é uma vertente mais

espontanea do que a entrevista estruturada, o pesquisador tem em suas maos um numero de
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perguntas preestabelecidas, porém tem a liberdade para aplicar outras perguntas que achar

conveniente.

As perguntas ja definidas servem como um ponto de partida, ou uma dire¢do, mas nao
determinam como a entrevista deve decorrer. Caracterizando-se como flexivel abre
possibilidade para que outras questdes sejam exploradas, exigindo do pesquisador agilidade e

raciocinio légico.

Para coletar os dados que responderiam ao objetivo deste trabalho, foram direcionadas
as genitoras, mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido, as seguintes

perguntas:

Como vocé cuida do seu filho desde que ele nasceu?

Qual é a rotina de seu filho em casa?

Como vocé enxerga a vida de seu filho na maior idade?

Para vocé, qual é o papel da APAE na vida de seu filho?

Foi utilizada também a observacdo participante, uma vez que a populacdo esta inserida
no campo de exercicio profissional do pesquisador e sua atuacdo permite que explore o tema a

partir dos atendimentos.

A observacdo participante é executada a partir do contato direto, constante do
investigador, junto dos atores sociais, a partir desta premissa o investigador torna-se o préprio

instrumento de pesquisa.

. Segundo Valladares (2007), o pesquisador ndo tem a prévia do territério que esta a
explorar, a um contato repentino com a area a ser pesquisada. A observacdo participante

sugere que haja a interacao entre o pesquisador e a pessoa pesquisada.

As informacdes obtidas, resultantes das perguntas realizadas, irdo depender da sua
postura perante o grupo a ser pesquisado. Sua presenca tem de ser justificada e sua insercao
talvez ndo seja absoluta, por mais que esteja inserido sobre ele recai a desconfianca. O
pesquisador deve apresentar-se diferente do grupo a ser pesquisado. Sua posicdo de pessoa

“estranha” devera ser afirmada a todo o momento. Deve ser verdadeiro consigo e com os outros.

A autora ainda completa que tal metodologia esta implicada na habilidade do saber
ouvir, escutar, ver, fazer uso de todos os sentidos humanos. E necesséario saber qual o

momento propicio de perguntar ou ndo perguntar, também saber qual a pergunta de se fazer
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no momento correto. As entrevistas ndo devem se restringir & formalidade, com o passar do

tempo os dados podem vir ao pesquisador sem que ele faca qualquer esforco para obté-los.

Elaborar e organizar um cronograma de trabalho é fundamental. O pesquisador nao
deve se desmotivar caso o dia a dia se mostre repetitivo. Também ha a necessidade de o
pesquisador observar e anotar sistematicamente o contexto. Caso ndo haja confianca
estabelecida, recusa de participacdo, ou a ndo resposta, o pesquisador deve refletir sobre o

porqué destas condutas.

3.4.2 PROCEDIMENTOS E COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada no ambiente domiciliar das genitoras, possibilitando a
observacdo participante em seus lares, observando a dindmica familiar e a estrutura fisica do
lar.

O pesquisador agendou por ligacdo telefénica os horarios com as genitoras, optando
pelo local da coleta em seus lares, acreditando ser um modo de facilitar o processo, tratando-
se de um local de intimidade das genitoras, promovendo maior naturalidade para a expressao
de seus sentimentos e emoc0es.

Os dados desta investigacdo cientifica foram obtidos por meio de entrevista
semiestruturada, ap6s autorizacdo das mdes atraveés do consentimento livre e esclarecido, foi

gravada por um gravador de voz digital e transcrita na integra.

Todo o processo de coleta das entrevistas individuais teve duracdo entre 30 — 45
minutos. Para fins de manutencdo do anonimato, adotamos na entrevista a numeracdo G1, G2,
G3, G4, G5, G6, G7, G8, G9, G10, G11 e G12, para a distin¢do das participantes.

Em relacdo aos critérios de inclusdo, ressaltamos 0s seguintes:

1. Consentir em participar da pesquisa através da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido;

2. Ser genitora de usuario(a) da APAE;

3. Aprovagio pelo Comité de Etica da Universidade de Ribeirdo Preto —
UNAERP.
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3.5 ANALISE DOS DADOS COLETADOS

A andlise dos dados foi feita mediante a anélise de conteudo, modalidade tematica.
Essa modalidade consiste em descobrir os ndcleos de sentido que compdem uma
comunicagdo cuja presenca signifique alguma coisa para o objeto analitico visado.

Descobertos 0s eixos em torno dos quais estavam 0s conteldos expressos pelos
sujeitos entrevistados, deverdo ser definidas tematicas que servirdo para se classificar e
compreender os depoimentos em geral.

A andlise do contetdo procura conhecer aquilo que esta por tras do significado das
palavras, hd a manipulacdo de mensagens para confirmar os indicadores que permitam inferir
sobre outra realidade que ndo a da mensagem.

Existem critérios de organizacdo de uma analise, a pré-analise, a exploragdo do
material e o tratamento dos resultados. O tratamento dos resultados compreende a codificacdo
e a inferéncia. H& também as técnicas de analise, categorizacdo, interpretacdo e
informatizacdo, apresentando alguns exemplos facilitadores.

A partir de uma contextualizacdo histérica Bardin (2009) nos diz que,

Descrever a historia da analise de conteido™ ¢é essencialmente referenciar as
diligéncias que nos Estados Unidos marcaram o desenvolvimento de um instrumento
de andlise de comunicacBes é seguir passo a passo 0 crescimento quantitativo e a
diversificacdo qualitativa dos estudos empiricos apoiados na utilizagdo de uma das
técnicas classificadas sob a designacdo genérica de analise de conteddo; é observar a
posteriori os aperfeicoamentos materiais e as aplicagcdes abusivas de uma pratica que
funciona ha mais de meio século (BARDIN, 2009, p.15).

Bardin (2009) corrobora que a analise de contetdo €é caracterizada pela expansao das
aplicacdes da técnica a disciplinas muito diversificadas e pelo aparecimento de interrogacdes
e novas respostas no plano metodoldgico.

Segundo o autor, a funcdo primordial da analise do contetdo é o desvendar critico. A
analise do conteudo € um conjunto de instrumentos de cunho metodolégico em constante
aperfeicoamento que se aplicam a discursos (conteldos e continentes) extremamente
diversificados.

Podemos entender que a analise de contetido é uma leitura “profunda”, determinada
pelas condicdes oferecidas pelo sistema linguistico e objetiva a descoberta das relacfes
existentes entre o contetido do discurso e 0s aspectos exteriores. Ademais, a técnica permite a

compreensdo, a utilizacdo e a aplicacdo de um determinado contetdo.
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3.6 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi registrada na Plataforma Brasil com posterior submissdo ao Comité de
Etica em pesquisa da Universidade de Ribeirdo Preto (UNAERP) e aprovado sob n°
1.526.742. CAAE 51136315.50000.5498.

A abordagem dos sujeitos e as amostras coletadas para desenvolvimento do projeto
estdo pautadas nas normas contidas na Resolugdo n°466/12 “Sobre pesquisa envolvendo seres
humanos”. Foi garantido aos participantes informagdes em linguagem clara e acessivel, sobre
0S objetivos e procedimentos adotados no projeto, bem como informados sobre o sigilo e a
possibilidade de desistir da pesquisa em qualquer momento.

Para formalizar a aceitacdo voluntaria em participar da pesquisa, foi pedido que o

participante assinasse o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 CARACTERIZACAO SOCIAL DAS PESSOAS DO ESTUDO

Foram entrevistadas doze genitoras, cujo perfil etario variou entre 26 e 49 anos. A
idade de seus filhos conformou-se entre 05 e 16 anos de idade e tem seus diagnosticos
variados em diferentes tipos de sindromes: Angelman, Stickler, West, Down. A maioria das
genitoras ndo tem uma ocupacao profissional e ndo terminou os estudos.

A caracterizacdo das participantes desta investigacdo cientifica esta ilustrada por meio
do quadro I, onde se encontra registrada a identificacdo ficticia por meio da letra G, referindo-
se a genitora, seguida do nimero 01 ao nimero 12 que € o0 nimero de entrevistadas. Objetiva
preservar 0 seu anonimato. Também se encontram as idades de cada uma, bem como seu
estado civil, escolaridade, profissdo e diagnostico dos filhos(a). Quadro I: Caracterizacdo dos
participantes da pesquisa realizada com 12 (doze) genitoras de usuérios da Associacdo de Pais e

Amigos dos Excepcionais de Ribeirdo Preto em agosto de 2016.
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Participantes | Idade da | Estado | Escolaridade | Profissdo | Idade do | Diagnoéstico do
Genitora Civil Filho (a) | Filho (a)
Gl 26 anos | Amasiada | Ensino médio | Do lar 07 anos Sindrome de
completo Down
G2 38 anos | Amasiada | Ensino Do lar 15 anos Malformagéo no
fundamental lombo temporal
completo esquerdo
G3 47 anos Divorciada | Ensino Faxineira | 07 anos Sindrome de
fundamental Informal Down
incompleto
G4 49 anos Casada Ensino Do lar 16 anos Sindrome de
fundamental Angelman
completo
G5 40 anos Casada Ensino médio | Do lar 07 anos Sindrome de
completo Stickler
G6 49 anos | Casada Ensino Do lar 09 anos Sindrome de
fundamental Down/Sindrome
incompleto deWest.
G7 49 anos | Amasiada | Ensino Do lar 12 anos Autismo
fundamental
incompleto
G8 44 anos Divorciada | Ensino Do lar 11 anos Sindrome do
fundamental alcoolismo fetal
incompleto
G9 41 anos | Separada | Ensino Vendedora | 05 anos Suspeita Paralisia
fundamental | Autbnoma Cerebral.
incompleto
G10 34 anos | Amasiada | Ensino médio | Faxineira | 05 anos Sindrome de
completo Informal Down
Gl1 44 anos | Casada Ensino médio | Do lar 11 anos Diagndstico ndo
completo fechado, suspeita
de atrofia
cerebral, autismo
e toximoplasmose
G12 30 anos | Casada Ensino Garconete | 09 anos Né&o sabe
fundamental informar o
incompleto diagndstico

4.2 CATEGORIAS

Fonte : Autor

Posteriormente a transcricdo das entrevistas semiestruturadas gravadas, observando,

desintegrando e agrupando ideias e teorias, percebemos que no ideéario das maes, acerca dos

cuidados sobre o filho, permeia a sobrecarga emocional advinda da demanda sobre o cuidado,

e evidencia-se o preconceito ao filho com deficiéncia.

O cuidado sobre os filhos consegue prover as necessidades fisioldgicas e parcialmente

de salde e educacdo, porém notamos a descrenca das potencialidades, capacidade de

autonomia e independéncia e direito a cidadania dos filhos.
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Depreendemos dos dados quatro categorias analiticas, ora estabelecidas para o estudo.
“E como se fosse uma crianga normal”, “Assistir televisdo”, “Vai ser sempre pequenininha”,

“Ajuda no desenvolvimento do meu filho™.

4.2.1 E COMO SE FOSSE UMA CRIANCA NORMAL

Os resultados apontam que, na primeira categoria, o ndcleo estruturante do cuidado do
filho desde o nascimento, é feito permeado de preconceitos, onde sua existéncia com
deficiéncia ndo é natural, diferente de normalidade e comparadas com outras criangas,

negativam o sentido de ser diferente, apontando tendéncia a rejeicéo.

Grande parte das genitoras do estudo expbe suas reagOes, ao descobrirem o
diagnéstico dos filhos recém-nascidos, € unanime o choque e a ndo aceitacdo, muitas
justificam a negacéo pela falta de conhecimento, o grande medo do desconhecido, outras por
ja saberem que a pessoa com deficiéncia requer um cuidado mais acentuado acerca da saude e

educacéo.

Segundo Assumpgdo (1993), a chegada de uma crianga com deficiéncia na familia ja €
tido pelos membros como algo estranho, diferente e misterioso, afirma que, sendo a familia

um sistema, qualquer mudanca em um de seus integrantes afeta todos o0s outros.

A familia de uma crianca com deficiéncia tem seus problemas intensificados pelos muitos

pré-requisitos, necessidades e atitudes que Ihe sdo impostos devido a deficiéncia.

As genitoras comparam seus filhos com deficiéncia com outras criangas que nao possuem
nenhum tipo de deficiéncia, usam a nomenclatura de “criangas normais” quando se referem a
criancas sem deficiéncia, utilizam estas criangas como pardmetro para descrever seus filhos e
o0 cuidado dispensado, fazem equiparacdes, fazendo aluséo de que o cuidado de um e de outro
tende a ser diferente. Logo a existéncia do filho com deficiéncia ndo é natural, é tido como um

erro, ou € algo que deu errado.

Percebemos que uma vez comparando seus filhos com “uma crianga normal” seus filhos
séo anormais, diferentes da normalidade, diferentes ou irregulares assim como Ferreira (2010)

expde o significado da palavra anormal, aquilo que esta fora da norma, que é diferente.

Encontramos na fala das mées um cuidado permeado de preconceitos, predominante da

cultura negativa que se arrasta ha tempos sobre as pessoas com deficiéncia.
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Quando Bronfenbrenner (1996) corrobora sobre 0s processos proximais, encontramos um
exemplo-padrdo que é a atividade de interacdo conjunta entre mde e crianca. OS processos
proximais de interacdo entre o individuo e seus ambientes operam no tempo e constituem 0s

mecanismos primarios do desenvolvimento humano.

Percebemos que a partir de um olhar negativista sobre os seus filhos, a interacdo entre
mde e filho se torna precaria com grande tendéncia a rejeicdo, fazendo emergir ainda mais

dificuldades no desenvolvimento do filho com deficiéncia.

Neste estudo, diversas maes citam os filhos como diferentes, desiguais, fora de um
determinado padré@o imposto pela cultura, o que marginaliza, indiretamente ou diretamente as

pessoas com deficiéncia. Negativam o sentido de ser diferente.
Quando G4 foi questionada sobre como cuida do filho declarou:

“FEu cuido normal, apesar dela ser especial. Quando descobri o diagnostico foi tranquilo,

’

€ 0bvio que se ela fosse normal seria melhor pra ela. Tenho que fazer tudo por ela...’
G1 compartilha sua opinido:

“Procuro ter mais cuidado com ela, pois normalmente a criancinha com Down tem a
resisténcia mais baixa do que uma crianca normal, entdo procuro evitar muita friagem com

ela, mas cuidados, cuidados é como se fosse uma crianga normal...”

G5 descreve que percebeu melhora no desenvolvimento da filha, apds o contato com as
outras criangas na rede de ensino regular, a filha passou a frequentar a escola do bairro,
qguando citava as criangcas da escola percebeu entonacdo diferente, como se quisesse dizer
algo, reforcando a comparacédo entre crianga com deficiéncia e crianca sem deficiéncia, dita

antes pelas outras genitoras. Apresentou receio e pausas, expressando sua opinido:

“Eu acho que ela melhorou bem depois que comegou no ensino regular, eu acho que é

porque ela tem contato com as criancas de la... ”
G9 e G10 expressaram a mesma opinido acerca dos cuidados:

“Cuido como uma crianga normal, procuro tratar ela como uma crianga normal...” G10

relata;
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“Assim...Eu cuido como se fosse uma crianga normal, mas ela tem umas necessidades

especiais que necessita de uns cuidados maiores... ”’(G10).

A cultura negativista acerca das pessoas com deficiéncia permeia 0s cuidados dispensados

pelas mées do estudo sobre seus filhos.

Para Vieira Pinto (1979), “a cultura é uma criagdo do homem, um bem de consumo, que a
sociedade, mediante a educacdo, distribui a seus membros e também um bem de produgéo”.
Define ainda que a cultura é um produto do existir do homem. Afinal, existimos de uma
maneira concreta; contudo, precisamos de condicGes, principalmente sociais, para que essa

existéncia se desenvolva.

Segundo Gugel (2007), ao fazer uma andlise historica, verifica a cultura em relacdo as
pessoas com deficiéncia, corrobora que os pais na Antiguidade ndo dispensavam cuidados aos
filhos, abandonavam as criancas dentro de cestos ou outros lugares considerados sagrados. O
nascimento de individuos com deficiéncia era encarado como castigo de Deus, havendo
indicios da cultura antiga ainda presentes em nossas sociedades, que prejudicam o encarar a

pessoa com deficiéncia.

Considerando Bronfenbrenner (1996), as genitoras agem a partir de disposicdes
inibidoras, apresentando atributos como apatia, falta de interesse no ambiente circundante,
sentimentos de inseguranca em relacdo as capacidades dos filhos, ou uma tendéncia geral para
evitar a condicdo dos filhos, uma vez que o preconceito e a alegacdo da ndo normalidade
permeiam suas relagdes. Torna-se estreita a possibilidade de uma relagdo sadia, a troca de

conhecimentos e vivéncias, e o estimulo ao desenvolvimento do filho.

Bronfenbrenner (1996), em sua obra, cita que as disposi¢fes inibidoras obstruem,
retardam ou impedem processos proximais que é o processo de interacdo entre um organismo
humano biopsicoldgico ativo e as pessoas, objetos e simbolos em seu ambiente imediato.
Portanto o olhar negativo das genitoras sobre os filhos vai rompendo, pouco a pouco, a
relagdo mae e filho, prejudicando o processo de desenvolvimento dos filhos, considerando

gue aquilo que ndo é normal esta incorreto, irregular, esta fora do contexto.

As genitoras ja incorporam em suas perspectivas que ndo ha possibilidade de
desenvolvimento dos filhos, uma vez a apatia esta estabelecida, dificilmente essas genitoras

irdo se esforcar para estimular seus filhos para o exercicio da cidadania.
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4.2.2 ASSISTIR TV

A rotina do filho em casa traz uma categoria que acena que, no ambito domeéstico, a pessoa
deficiente tem uma rotina que consiste em passar horas em frente a televisdo, comendo

desenfreadamente, contrariando por completo a rotina orientada pela instituicdo de cuidado.

Conforme alguns relatos das genitoras, o dormir noturno e o brincar esporadicamente

ocorre, mas € unanime o fato de os filhos estarem sempre em frente a TV.

O | Seminério do Férum de Defesa do Consumidor do Estado do Ceara — FPDC ocorrido
em 11 de setembro de 2008, no auditorio da reitoria da UFC - Universidade Federal do Cear,

teve como o tema: Publicidade Infantil.

Teve como objetivo discutir o papel da crianca atribuido pela televisdo, sobre os direitos
que elas possuem e 0 que o governo, as familias e as agéncias de publicidade podem fazer
para diminuir o efeito que a televisdo causa na crianca, por conta da sua ingenuidade e da falta
de um responsavel para lhe auxiliar e para explicar para elas o0 que é o certo e 0 que é 0

errado.

Soifer, 1992, diz que a permanéncia frente ao televisor exige uma condicdo de
imobilidade. O tempo que a crianga passa nesta atitude a subtrai de outras atividades que Ihe

oferecem maiores possibilidades de crescimento fisico e mental.

Verificamos entdo o0 que as genitoras discorrem sobre a rotina de seus filhos em seus lares.

G 12 discorre sobre a rotina do filho em casa:

“Comer, dormir, brincar, assistir televisao, essa noite ele acordou duas hora da manha e

dormiu sete horas assistindo TV...”
A rotina da filha de G7 é semelhante a anterior:
“Ela escova os dentes, toma banho, come bolacha, brinca e assiste TV...”
G8 apresenta a mesma fala, expondo a atividade preferida do filho:

“Ele gosta de ficar na televisao, ele muda o canal, poe onde ele quer...’

Verificamos que a rotina das criancas, fora do periodo de atendimento da APAE,
constitui-se em passar horas em frente a TV. Percebemos esta atividade como o Unico

instrumento de estimulo que as genitoras oferecem para seus filhos.
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Realizando uma andlise, evidenciamos que estas horas em frente a TV podem ndo
contribuir para o desenvolvimento destas criangas com deficiéncia, a rotina estabelecida e

permitida pelas maes é na contramao, a rotina orientada pela instituicdo de cuidado, APAE.

Os profissionais da APAE dispensam as genitoras recomendacdes acerca do envolvimento
dos filhos com a rotina da casa e as atividades diarias. Os filhos devem ser estimulados a
cuidarem dos seus pertences e a colaborar com a organizagao do espaco, para a sua autonomia

e independéncia.

Brofenbrenner(1996) quando d& a definicdo de processo e processos proximais, em
sua abordagem ecoldgica no estudo com familias, descreve, em outras palavras, a importancia
da interacdo entre a crianca, a familia e o lar. Segundo ele o processo tem a ver com as
ligacGes entre os diferentes niveis e se acha constituido pelos papéis e atividades diarias da

pessoa em desenvolvimento.

Para se desenvolver intelectual, emocional, social e moralmente um ser humano,
crianca ou adulto, requer - para todos eles - a mesma coisa: participacdo ativa em interagdo
progressivamente mais complexa, reciproca com pessoas, objetos e simbolos no ambiente
imediato. Para ser efetiva, a interacdo tem de ocorrer em uma base bastante regular em
periodos estendidos de tempo. Tais formas duradouras de interagdo no ambiente imediato
referem-se a processos proximais (proximal process). S&o achados exemplos de padrdes
duradouros destes processos na relagdo pais-crianca e atividades de crianga-crianga em grupo
ou jogo solitario, como lendo, aprendendo habilidades novas, resolvendo problemas,
executando tarefas complexas e adquirindo conhecimento e experiéncias novas. O autor ainda

aponta que processos proximais sao como maquinas ou motor do desenvolvimento.

A fala da G3 sobre a rotina da filha comprova ainda mais a falta de interacdo e

estimulo:
“Estuda de manha... a tarde assiste TV...”
Assim como a fala de G2:
“Acorda, toma leite e remédio e vai pra televisdo...”

Vigotski(1997) relata que novos processos podem surgir como resposta do organismo
e da propria personalidade, diante dos estimulos e desafios, ativando fungdes que compensam

a deficiéncia, equilibram a pessoa e suprem as demandas advindas da relagdo com o mundo.
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Em suma, o dano biolégico somente gerara impacto restritivo na vida da pessoa quando
houver resposta social negativa, em sentido contrario poderd servir como estimulo ao

individuo em seu processo de desenvolvimento.

No decorrer da analise dos dados sobre a rotina dos filhos, emerge a ndo aderéncia das
genitoras sobre as orientacdes da rotina dos filhos em casa, estimuladas a elas pela APAE.

Remete a questdo de como essas genitoras percebem o trabalho da instituicéo.

Percebemos a ndo compreensdo de uma instituicdo de Assisténcia Social, esta politica,
confundida culturalmente, com assistencialismo, como caridade e ajuda, logo algum tipo de
ajuda pode ser dispensada ou ndo considerada, independente de quem venha.

Pensamos que a partir do momento em que as mées entenderem o potencial da
instituicdo e compreenderem gue, mediante forca de lei, as criangas com deficiéncia devem
ter seus direitos garantidos, bem como o seu tratamento integralmente atendido por seu

responsavel, poderiam passar a aderir ao recomendado.

Outrora enfatizamos que a instituicdo deve adotar outro tipo de postura acerca das
orientacBes dispensadas as genitoras, talvez de carater coesivo, ou mais detalhadamente

informativo sobre seu papel sdcio-ocupacional.

4.2.3 VAI SER SEMPRE PEQUENININHA

A prospeccédo da vida do filho na maior idade impde a cultura negativista, sendo que
acreditam que os filhos sempre vao precisar de cuidados, e que mesmo na fase adulta serdo
criancas, as genitoras do estudo ndo vislumbram as capacidades sociais dos filhos com

deficiéncia, dispensando um olhar infantilizado sobre os mesmos.
G12 relata:

“Que ele seja pessoa independente, ndo 100%, que melhore, porque pessoas que nem
eles 100% néo da, 100% é igual a gente , que é 100% melhorada que sabe fazer as coisas,

’

pode trabalhar, ele ndo pode, mas eu deseja que ele seja pessoa 90% sa...’
G7 enxerga a filha como uma futura crianga:

“Como uma crianga pequena, pra mim &€ como se fosse uma crianca de dois anos, um

’

neném...’
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De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (2004), atualmente coexistem dois
modelos de compreensdo da deficiéncia: 0 modelo médico e o modelo social. Para o primeiro
modelo, a incapacidade é um problema da pessoa, causado diretamente pela doenca, trauma
ou outro problema de saude, que requer assisténcia médica sob a forma de tratamento

individual por profissionais.

O segundo modelo, por sua vez, compreende a incapacidade como um problema social
permanentemente relacionado a funcionalidade expressa pela pessoa, ou seja, é o resultado de
uma relacdo complexa entre a condi¢do de saide do individuo e os fatores pessoais, com 0s

fatores externos que representam as circunstancias nas quais o individuo vive.

Segundo Vigotski (1997), as deficiéncias ndo implicam, necessariamente, menor
desenvolvimento, mas uma organizacdo psiquica qualitativamente diferenciada do que €
comumente observado. O que diferencia os individuos com ou sem deficiéncia intelectual ndo
se limita aos aspectos quantificaveis da inteligéncia, mas envolve a relagéo Unica estabelecida

entre 0 modo de organizacao da personalidade, a estrutura organica e as fungdes psicoldgicas.

Também expde que a deficiéncia ndo deve ser tratada como algo estatico, "uma coisa
em si", mas como processo continuo. Conforme avancga a ontogénese, a deficiéncia primaria
tende a ser suplantada por novas formacgdes qualitativas, possibilitadas pela participacdo da
pessoa em sistemas de atividades ricos e contextos desafiadores. A experiéncia pessoal coloca

em marcha processos compensatorios capazes de alterar a propria estrutura organica.

As genitoras do estudo descreem das capacidades sociais de seus filhos com

deficiéncia, dispensam o olhar infantilizado sobre eles.
G3 compartilha seu progndstico de vida sobre a filha na maior idade:

“Fla vai ter uma vida normal. Tirando as limitacdes... eu sei que ela vai ter as

’

limitagoes dela...’
G1 enxerga a vida adulta da filha, como, ainda, desempenhando papel de crianga:

“Nao sei, nem imagino minha filha grande, pra mim ela vai ser sempre

’

pequenininha...’

Segundo Carvalho (2006), pessoas com deficiéncia intelectual enfrentam infortinios

em suas relagcbes com o mundo social, tais como desqualificacdo de seus papéis de jovens e
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adultos e baixas expectativas quanto a sua capacidade de adaptagéo, solucdo de problemas,
reflexdo e autorreflexdo, principais caracteristicas das formas mais desenvolvidas de
funcionamento cognitivo. Essas pessoas sao comumente posicionadas distante do status social
de adulto, ou seja, representadas como “criancas grandes™ incapazes de agir, deliberar,

escolher ou liderar, como qualquer adulto sem o mesmo diagndstico.

Dias (2012) diz que esse quadro pode levar a privacdo de oportunidades académicas e
sociais, com efeitos duradouros sobre o processo de desenvolvimento pessoal. H& repercussdes
nos varios contextos da vida cotidiana, gerando dificuldades especialmente no que diz respeito a
insercdo no trabalho, a conclusdo da educacdo basica ou acesso aos niveis mais elevados de

escolarizacdo, ambientes nos quais pessoas adultas participam de forma ativa.

G2 coloca em questdo, a ndo normalidade dos filhos deficientes expostos na primeira

categoria emergente:

“FEla ndo fala, s6 fala que ndo quer irmdo. Eu s6 quero que ela seja uma menina

’

normal, que ela aproveite a vida...’

G8 mostra ndo pensar na vida adulta do filho, dispensa a vida social e evidencia
apenas a parte patolégica e comportamental:

“Sinceramente ndo sei. Nunca pensei. Sera que vai ser agressivo? Serd que vai ser

amoroso? Eu deixo Deus ir mostrando pra mim como vai ser futuramente...”

As genitoras dispensam as fases de amadurecimento dos filhos, desprezam a vida adulta,
impedindo a participacdo em sociedade destas pessoas, 0 direito do exercicio da cidadania nas

fases de evolucéo e desenvolvimento naturais de uma pessoa inserida em sociedade.

Bronfenbrenner 1997 na teoria ecoldgica, na definicdo de tempo, relata a importancia

da consideracdo da influéncia do tempo para o desenvolvimento das pessoas.

Segundo ele a passagem de tempo em termos historicos tem efeitos profundos em
todas as sociedades. Pequenos episddios da vida familiar, como a entrada da crianca na
escola, faculdade, trabalho, o nascimento de um irmdo ou a mudanca de trabalho dos pais,
podem ter significativa influéncia no desenvolvimento das pessoas da familia, num dado

momento de suas vidas.
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Outro exemplo de como o tempo influencia o desenvolvimento da pessoa ¢ a diferenca
na maneira dos pais criarem seus filhos, na década de 1940 e na década de 1980, ou na

atualidade.

Os filhos com deficiéncia, ao perceberem a concepcdo negativista das maes, podem
por si s@, se distanciar da vida social na fase adulta. A partir do momento que séo tratados
como incapazes logo se percebem como incapazes, 0 que remete novamente a Teoria
Ecologica de Bronfebrenner(1997) na definicdo de pessoa, onde aponta que caracteristicas do
tipo pessoais, como género ou cor da pele, que podem influenciar na maneira pela qual outros
lidam com a pessoa em desenvolvimento, como valores e expectativas que se tém na relacéo
social devem ser consideradas. Qualidades pessoais como estas podem nutrir ou romper a

operacdo de processos de crescimento psicologico.
G5 apresenta dividas sobre a capacidade da filha na vida adulta:

“Eu espero que ela esteja trabalhando, mas eu ndo sei se eu tenho muita
tranquilidade. A impressdo que eu tenho é que s6 funciona se eu estiver por perto, se eu tiver

’

abracando e estiver cuidando...’

4.2.4 AJUDA NO DESENVOLVIMENTO

Quanto ao papel da APAE na vida do filho, consideram forte impacto da instituicdo em
suas vidas, e apesar de terem como responsabilidade criar, educar e emancipar seus filhos,
anulam esse papel, dando mérito somente a instituicdo, percebendo-se como incapazes no

desenvolvimento do filho.

Paralelamente a rede publica de habilitacdo e reabilitacdo a pessoa com deficiéncia, tem-
se a participacdo de instituicdes privadas, principalmente das instituigdes sem fins lucrativos,
que recebem subsidio financeiro do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS).

Nesse sistema, a linha de acdo definida como protecdo social basica engloba a atencéo a

pessoas com deficiéncia, realizada através de agdes socioeducacionais.

Esté4 pautada na Constituicdo Federal de 1988 no Artigo 203 em que a Assisténcia Social
tem como um de seus objetivos, a habilitacdo e reabilitagdo das pessoas com deficiéncia e a

promoc&o de sua integracdo a vida comunitaria.

A APAE, sendo uma instituicdo de Assisténcia Social, tem como principal missdo prestar

servigos de Assisténcia Social, no que se diz respeito a melhoria da qualidade de vida da
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pessoa com deficiéncia, conscientizando cada vez mais a sociedade. Oferece 0 servigo

gratuito promovendo autonomia, inclusdo social aos usuarios e suas familias.

Dispensa atendimentos de Salde, Educacdo e Assisténcia Social, objetivando a

habilitacdo e reabilitacdo, entre as outras a¢fes anteriormente citadas, destas pessoas.

Por sua vez as genitoras do estudo consideram e percebem o cuidado da instituicdo sobre
seus filhos, porém isentando-se de seus papéis no desenvolvimento do filho,

responsabilizando apenas a institui¢do, colocando-a em um patamar elevado.

Consideram o impacto da instituicio em suas vidas. Apesar de terem como
responsabilidade criar, educar e emancipar seus filhos, anulam esse papel e ddo mérito
somente a APAE.

Percebem-se como incapazes no desenvolvimento dos filhos, devido a cultura e a falta de
informacdes mais complexas, ou mesmo pelo grau de instrugdo. Naturalmente sentem-se

parcialmente incapazes.
G6 quando questionada sobre o papel da APAE diz:

“E tudo pra mim, a APAE foi muito importante, eles deu forca pra gente, no comeco a

gente acha que aquilo é o fim do mundo, s6 tenho agradecer.”
G5 relata:

“Eu acho que eles tém ajudado bastante, pois ele sabem exatamente o foco, sabem onde

’

trabalhar...’
G11 expressa sua opinido sobre o trabalho da APAE

“Nossa! Total! Tanto é que eu falo pra todo mundo, se eu ndo tivesse ido ao inicio ela

estaria onde esta hoje...”
G4 demonstra total confianca no trabalho desenvolvido:

“Pra mim é de muita importancia, ela tem convénio, alguns tratamentos poderiam ser

feitos pelo convénio, mas é tudo feitos na APAE...”

Atualmente no Brasil, temos uma rede precaria e desarticulada, com dificuldade de

comunicacéo, e ndo contempla uma politica integral de atendimento as incapacidades.
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H& uma descontinuidade entre as a¢Oes das esferas publica e privada, sendo a assisténcia

prestada, somente a um nimero reduzido de pessoas.

Ainda que a APAE n&o se apresente com servicos de ultima tecnologia, estrutura fisica
e material precarias, a instituicdo supera as expectativas das genitoras. Acreditam que é a
responsavel pelo desenvolvimento de seus filhos e depositam na entidade toda sua confianca

para superacédo das dificuldades dos filhos.
G10 relata sua opinido sobre funcionalidade da APAE na vida da filha:

“E fundamental, esta ajudando bastante no desenvolvimento dela, antes de ir pra APAE no

’

tinha interesse nas coisas, agora parece aprender mais...’
G2 diz sobre a instituicdo:

“Ajudou muito desde que entrou la... Ela ama a APAE, falar que ndo vai ela fica

’

emburrada...’

5. CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento das pessoas com deficiéncia, bem como a independéncia,
autonomia e inclusdo social, no que se trata dos usuarios da APAE depende tanto do estimulo
que ¢é realizado pelas genitoras, como do trabalho desenvolvido pela APAE e também do tipo
de deficiéncia do usuario. Enfatiza-se, também, a necessidade do respaldo do Estado mediante

a aten(;éo a €SSsas pPessoas.

Referindo-se ao estimulo das genitoras, encontramos mulheres que tém como principal
ocupacdo em seu cotidiano o cuidado do filho com deficiéncia, porém este cuidado é
conveniente com seu grau de compreensao, ou seja, ela realizard o cuidado, que acredita ser

prudente, diante de seu entendimento de vida, grau de instrucdo e cultura.

Embora haja um modelo de cuidado estimulado pela APAE, estas védo aderir aquele
modelo que compreendem ser o mais conveniente, e como verificado, percebemos que néo
aderem em sua maioria a0 modelo incentivado pela instituicdo, optando muitas vezes pela

superprotecdo ou simplesmente por deixar seus filhos horas em frente a televisdo.

Devemos considerar a sobrecarga emocional destas genitoras, considerando a

demanda de cuidado advinda dos filhos com deficiéncia. Notamos que o0s pais ndo séo citados
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nos questionamentos sobre o cuidado, logo se torna uma responsabilidade restrita as
genitoras.

O contexto em que estas familias estdo inseridas também implica na adesdo do modelo
de cuidado estimulado pela APAE. O contrapeso de cuidar do lar e as obrigacfes inerentes
aos filhos justificam a falta de aceitacdo ao que a instituicdo propde. Sdo mulheres que
deixaram de viver para si, para viver para o outro, independente se 0 modelo de cuidado é

coerente ou ndo para o pleno desenvolvimento dos filhos.

A permissividade em relacdo aos filhos passarem horas na frente da televiséo

oportuniza o cuidado com o lar e o cuidado com elas proprias.

Em algum momento pode ser que soe opressor e coesivo com essas mulheres a acéo
de unificar genitora e cuidado com o filho, ou seja, responsabiliza-las pelo cuidado. Porém,
pensamos que, a partir do modelo estimulado pela APAE, que se, hoje enquanto os filhos séo
criancas e adolescentes, houver a dedicagdo e reproducdo das orientacdes dadas acerca do
cuidado, posteriormente estas pessoas com deficiéncia serdo mais dependentes e autbnomas,
consequentemente diminui a sobrecarga destas genitoras, havendo melhor qualidade de vida

para ambas as partes.

Referente ao papel da APAE frente ao desenvolvimento destas criancas e adolescentes
com deficiéncia, embora especializada no cuidado a este publico, ha o desafio de estudar

novas possibilidades de convencimento das mées, na adeséo as orientagdes.

Para romper os desafios, talvez caiba realizar um trabalho em rede, realizando
educacao continua com os servigcos de salde publica, alinhando um modelo de cuidado para
que seja trabalhado desde o pré-natal, até o nascimento e desenvolvimento da crianga com
deficiéncia com os pais. Sobretudo acolher e cuidar das genitoras para superacdo de duvidas,

angustias e medos advindos do nascimento do filho.

Contudo o desenvolvimento destas criancas com deficiéncia, principalmente, varia de
diagndstico para diagnostico, muitas vezes ndo havera resposta a estimulos. Ou muitas vezes a
resposta a um estimulo pode demorar muito tempo, desencorajando estas genitoras a aderirem
permanentemente ao modelo de cuidado. Alguns diagndsticos impedem que estas pessoas
consigam ser dependentes, como em outros casos tém plena possibilidade de inclusdo na vida

social.
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Enfatizamos que genitoras de filhos com deficiéncia, mediante contexto social,
econdmico, capitalista e de cultura individualista, devem ser cuidadas desde o pré-natal,
passando pelo nascimento da crianca, até a idade adulta dos filhos. Nao s6 as genitoras como

0S genitores.

Ha a necessidade de um trabalho multidisciplinar arduo, a partir do momento em que
se detecta, ainda no periodo de gestacdo, uma crianca com deficiéncia, para que ambas as
partes consigam prosseguir com plena capacidade e qualidade de vida. Tal trabalho deve ser
intensivo, voltado tanto para o fortalecimento de vinculo da familia, a responsabilizacdo
mutua dos pais sobre o cuidado do filho, como a orientagdo sobre qual € a melhor forma de
cuidar. Objetivando a superacdo de preconceitos e futuros obstaculos emocionais postos em

relacdo ao filho com deficiéncia.

Concluimos que, embora sejam as genitoras que mais estdo presentes nas instituicdes
de atengdo aos filhos, sendo o familiar mais proximo desde a gestacéo, e quem mais vela pela
integridade, dignidade e direitos da pessoa com deficiéncia, as mesmas ndo apresentam
adesdo ao modelo de cuidado estimulado pela instituicdo APAE, emergindo a necessidade da
construcdo de dinamicas de atendimento institucional até a dindmica familiar. Unificando a

instituicdo de cuidado, as genitoras e a pessoa com deficiéncia.

5.1 INSTRUMENTO AS GENITORAS DE PESSOAS COM DEFICIENCIA PARA A
CONSTRUCAO DA INTEGRALIDADE

Atuando a luz do tema desta dissertacdo, idealizando substantivamente subsidios para
a construcdo da integralidade das pessoas com deficiéncia, estas inseridas na APAE de
Ribeirdo Preto, criou-se um protocolo a ser entregue as familias, no ato da matricula e enviado
para 0s atuais usuarios, que tem como objetivo propor orientacBes por escrito as familias

acerca do cuidado mais qualificado sobre os filhos (APENDICE V).

O instrumento elaborado tem como referencial o Curriculo Funcional Natural na
abordagem ecoldgica. Este curriculo tem uma proposta metodoldgica de ensino indicada pelo
Centro de Apoio Pedagdgico Especializado (CAPE) da Secretaria da Educacéo do Estado de
Sdo Paulo, acerca da tratativa mais adequada as pessoas com deficiéncia, para proporcionar

aporte para o desenvolvimento e participacdo em sociedade destas.

O material objetiva o planejamento de atividades que irdo preparar as pessoas com

deficiéncia para a vida. Pensando em conteddos e estratégias funcionais para as diversas
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areas: doméstica, escolar, comunitério e de trabalho. Visa a colher no futuro mais autonomia,
independéncia, das pessoas com deficiéncia, contribuindo para sua inclusdo na familia e

sociedade, como um ser produtivo e feliz.

Esta metodologia ja é utilizada no Brasil ha aproximadamente 10 anos, para
atendimento de pessoas com dificuldades de comunicacéo, interacdo social, comportamento e
aprendizagem. Este curriculo teve inicio na década de 1970, na Universidade de Kansas —
Estados Unidos, propondo desenvolver habilidades que levassem os alunos a atuarem da

melhor forma possivel no ambiente, tornando-os mais criativos e independentes.

De acordo com Le Blanc (1982), este curriculo, para alcancar tais objetivos, deveria
responder a trés perguntas basicas: O que ensinar? Para que ensinar? Como ensinar? Ainda

segundo esta autora tal curriculo deveria ser também funcional e natural.

A palavra funcional sintetiza a ideia de ensinar habilidades que tenham funcdo para a
vida atual e futura. Natural esta relacionado ao ato de ensinar. Diz respeito a situacfes de
ensino: materiais, procedimentos e estratégias utilizados, bem como a escolha do local de

ensino.

Para que o processo de emancipacdo dos usuarios seja mais humano, destacam-se
alguns principios filoso6ficos norteadores como conhecer o usuario, tratar o usuario como
pessoa, considerar que o usuario tem direitos comuns, capacidade e necessidade de conviver
em comunidade, acreditar que toda pessoa pode aprender, planejar coerentemente com a
realidade de cada usuario em particular, conhecer o meio atual onde o usuario vive, com quem
e como ele convive, inserir a familia no processo ensino-aprendizagem, promover acfes de

integracdo com a comunidade.

O protocolo, criado a partir dessa teoria exposta, intenciona mobilizar as familias a
partir do membro participante, para que o cuidado da pessoa seja direcionado a defesa e a
garantia dos direitos, maxima autonomia e independéncia, para a sua inclusdo e participagdo

integral na vida social.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDG

PROJETO: A Meritdria  comtribaicio da femilin no irahalhe de desemnvalvimento dos ussrics &
Apaocinglo de Pais e Amiges dos Excepoionais de Ribwirdo Preto

Orriomtadura:

Profida Elinnn Mendes de Souen Teixeira Rogue

Olrignlanda;

Yurl Alexandre de Oliveim
Dheschars cstar caenbe e que este levantmmenin é parte do Projeto de Pesquisa do Mestrado Educsgio cm
Saide dn Universidade Ribeirio Proto - UNAERF, sob a arientgiio da professon D, Eliann Mendes,
cuji itilidade & de analisar as perspectives de geniiors de wuinios da Associego de Pais ¢ Amigos de
Ribeirfio Preta - AFAE acerca dos cuidades com & pessoa deficienie. Ao participer devered, responder a
i questianinio investigative, formuledo @ aplicade peles pesgaisshngs, estando ciente de gos minhs
participagiio & volantaria, do que pocsa desistie dessa panticipagio o qualgeer momeonto, de goe mdo eston
expasto a nenhum done merdal oo fisico, ndo tomei nenhun gasta ¢ niio receherel penlvam recurso

financeirn por participar, ¢ que o8 resultados poderio ser publicades em eventos cientificas.

S agsim, el KCi

comcordo em participar deste Traballsa de Mestrado Educagio em Saide como voluntino {2).

Ribsgirdio Preto, (8 de povernbeo de 200 5.

Assinnluea do () ¥ oluntana (2)

TEPF: 37614205571
R SP44 8735640
Contato: 165233258

Profa. Dra. I-i':a,na %nﬁ -l)rieu%m -pesquisador responsivel

CTF.005TIERIT

RiG: 550350546

Cidulign LIMAERP: | 208 500-0
Fanu: (1636036753

Enderego:Fua Tibarga N 44 AFT7L101
CEP; 14010050

Universidade de Ribeirio Prem (UNAERP)
Av. Ceomtibale Romano, m, 2201, Baireo Ribeirinia, Ribeirio Preco-SP
Fome: { 16) 36006736 ¢ 3003-6387
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APENDICE Il

Bibetrfo Preto, 09 de povembro de 2005

Carta de Encaminhamento ao Comité de Etica

Nmassd

Prof D Luciana Rezends Alves Oliveim

Coardenadar do Comité de Frica et Pesquisa da UNAERP
Universidade de Ribeirds Preto — Campus Ribeindo Preto

Encaminhamas o Projete de Pesquisa inbitulada: "4 Meriteria contribaigdo da Gl
an irabothe de desemolvimedio dos wsiriod oo Asseclapfo de Pais ¢ Amipoy dos
Excepetonaiz de Ribeirda Preto — 8o Pawle - Brasil” a ser desenvolvide pelo Mestrandao-
Yuri Abexandre de Oliveira Silva do Carso de Mestrade em Saide ¢ Educagio, temdo come
orictvladera a ProfTn® Eliana Memdes de Souza Teizeim Bogue, docente di programa de
mestrade em Sadde e Fducaglio da Universadade de Ribeidio Prefo — UNAERP, parn a
upreciagko deste comied,

As atividades serfio deservabvides ma municipao die Ribeirgo Preto - SP, s istiuigio
e assastincia soctal, AssoclagSo de Pals ¢ Amigos dos Excepeionais de Ribeirie Preto,

Abnesmente,

re de Oliveira Silva
Mestrands

—

Prof'[ ' IKina rl.'len-'Ilus die'Souza Teixeira Rogue
Oirientadom
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APENDICE IV

5 Bt

ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPICIONAIS DE RIBEIRAO PRETO

TERMO DE COMPROMISSO

Este termo visa proporcionar aos responsaveis orientacdes acerca do cuidado mais adequado a
ser dispensado aos filhos, objetivando estimulo para o desenvolvimento e participacdo das
pessoas com deficiéncia em sociedade. Logo, o responsavel deve se compromissar com a
instituicdo considerando que, para o progresso do filho € necessaria parceria entre ambos,

realizando um trabalho que se inicia na instituicdo e continua na dindmica familiar.
CONSIDERACOES

e Nenhum tipo de cuidado € mais importante, e sobrepde o cuidado da familia;

e Em qualquer tipo de cuidado é indispensavel, afeto e respeito;

e A pessoa com deficiéncia, a primazia, deve ser encarada como PESSOA e ndo como
uma deficiéncia;

¢ O modo como vocé encara uma pessoa com deficiéncia, € 0 modo como seus
familiares e pessoas proximas vao percebé-lo. Aspire aceitacdo e sentimentos
positivos;

e Evite o olhar infantilizado, trate-o como pessoa, ndo como um ser superior/especial;

e Devem-se respeitar as limitacdes da pessoa, nem sempre irdo conseguir desempenhar
uma atividade com coeréncia, mas todo ganho € valido no sentido que esta pessoa
experiencie o sentimento de pertencimento;

Sentimento de pertencimento (Conceito simplificado): Os individuos pensam em si
mesmos como membros de uma coletividade na qual expressam seus valores, medos e
aspiragoes.

e Para o cuidado, & necessario acreditar, incisivamente que toda pessoa € capaz de
aprender e tem direito a ser um cidaddo e assim exercer a cidadania;

Cidadania (Conceito simplificado): é a soma de conquistas cotidianas, € o conjunto
de direitos e deveres pelo qual o cidaddo esta sujeito no seu relacionamento com a

sociedade em que vive;
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Qualquer duvida sobre 0 manejo da pessoa com deficiéncia, ou duvida sobre os itens a

sequir, devem ser clarificadas com os profissionais da instituicdo ou profissionais

devidamente capacitados.

MODELO DE CUIDADO, ESTIMULOS SUGERIDOS A SEREM
DISPENSADOS SOBRE AS PESSOAS COM DEFICIENICA.

As orientag0es a cerca do cuidado estdo organizadas em 02 itens; Cuidado

intrafamiliar e Interacéo social,

1. Cuidado intrafamiliar;

A pessoa com deficiéncia deve participar integralmente da rotina familiar,
enquanto crianca ou adolescente deve adaptar-se a rotina e normas da casa, em
hipotese alguma a rotina deve ser modificada por “caprichos” e
“comportamentos inadequados” destes. Quem propde as normas do lar,
enquanto os filhos sdo criancas e adolescentes, sdo somente os pais. Ressalta-
se que as necessidades de manejo de rotina, acerca da garantia da salde da
crianga e adolescente devem ser sempre atendidas.

Na fase adulta, devem ser encarados como pessoas adultas. Devem participar
das tomadas de decisdo em relacdo a rotina da familia e devem ter suas
opinides consideradas com coeréncia.

Devem ter sua rotina no lar pré-estabelecida, participando das demandas que
um lar exige,deve ser um familiar atuante no espaco. Ndo é saudavel que a
rotina se restrinja apenas em assistir TV, dormir, brincar e ou ociosidade.
Devem se sentir (teis, participantes e agentes ativos no lar. Dica; colaborar
com as atividades domésticas, Organizar seu quarto, lavar a louca que usou,
escolher o que quer comer ou ndo (quando houver coeréncia), ajudar na
escolha da refeicdo da familia, ajudar no preparo das refei¢Ges, escolher suas
proprias roupas, separar as roupa sujas das limpas, cuidado com as plantas e
jardins, tomar seu banho sozinho bem como cuidar da higiene, deve-se
estimular a autoestima (roupas limpas, uso de desodorante, perfumes), tempo

estabelecido em frente a TV, tempo estabelecido de brincar, dormir.
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2. Interacédo Social;

A pessoa com deficiéncia deve participar integralmente da vida social da
familia.

Quando irem ao mercado, a pessoa deve ir junto, a fim de aprender, e participar
da escolha dos itens, ndo simplesmente acompanhar, ter uma fungéo no dia de
mercado.

Nas compras de roupas, a pessoa deve ter suas escolhas consideradas, ou ser
estimulada a escolher.

Devem ser estimuladas situaches em que a pessoa atue sozinha em
estabelecimento comercial. Dica: Escolher sozinho o que comer, e pagar.
Escolher uma roupa, e pagar.

Devem ser acolhidas as sugestdes de passeios de lazer advindas da pessoa.
Deve-se estimular que esta pessoa tenha amigos na comunidade, e que
frequente a casa dos amigos, e que também receba seus amigos em casa.

Evite realizar as escolhas no lugar da pessoa.

Participe os outros familiares a cerca dos cuidados sugeridos neste termo.

OBSERVAGCAOQO: Os responsaveis sdo inteiramente ajuizados da garantia do direito destas

pessoas. Pessoas com deficiéncia que sdo dependentes, e ndo possuem habilidades para o

autocuidado (higiene pessoal, e alimentacéo), devem ser assistidas por estes. Todo o cuidado

aqui proposto deve ser supervisionado pelos responsaveis. Deve-se priorizar a seguranca da

pessoa, evitando situacdes de risco.

Eu

me comprometo, na medida do cabivel,

realizar as orientacOes aqui propostas, me tornando uma parceira no cuidado, trabalhando em

conjunto com a instituicéo.

Ribeirdo Preto__, de de20__.




