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PREFACIO

Fisioterapeuta/Coordenadora da Area
Técnica da Saude da Pessoa com Deficiéncia
da Secretaria de Estado da Saude/SC
E-mail: jaquelinereginatto@gmail.com

E com orgulho e gratid3o que apresento essa obra, rica em conteldo,
com uma linguagem clara e objetiva, com sélidos argumentos e baseada
na experiéncia de servicos de qualidade e nas vivéncias de profissionais
competentes e qualificados.

Mais de um bilhao de pessoas em todo o mundo convivem com al-
guma forma de deficiéncia, dentre as quais cerca de 200 milhdes expe-
rimentam dificuldades funcionais importantes. E esse nimero tende a
aumentar nos préximos anos devido ao envelhecimento das populacées,
bem como ao aumento global de doencas crénicas, como diabetes, doen-
cas cardiovasculares, cancer e distirbios mentais.

Em todo o mundo, é sabido que as pessoas com deficiéncia apresen-
tam as piores perspectivas de saude, niveis mais baixos de escolaridade,
taxas de pobreza mais elevadas e participacao econdmica e social menor
em comparacao as pessoas sem deficiéncia.

A Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia foi um marco
€ uma conquista para as pessoas com deficiéncia que utilizam o Siste-
ma Unico de Salde (SUS). O estado de Santa Catarina foi pioneiro nessa
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discussao, em especial a regido Sul do estado, que contou com a impor-
tante parceria da Universidade do Extremo Sul Catarinense (UNESC),
por meio das organizadoras desta obra, Dra. Lisiane Tuon e Dr2. Luciane
Bisognin Ceretta, personalidades de influéncia, preocupadas com o
bem-estar da populacdao em geral, em especial das pessoas com defi-
ciéncia, que geralmente se encontram em maior vulnerabilidade social,
devido as barreiras encontradas em todos os ambitos sociais.

O Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) da UNESC tem sido
um servico de referéncia ndo s6 no estado de Santa Catarina, mas tam-
bém para outras regides do Pais, pelas atividades desenvolvidas, ndo so-
mente na Clinica, como também no ambito cientifico, pelas pesquisas
em prol da exceléncia.

Assim, por meio do Programa Nacional de Apoio a Atencao da Saude
da Pessoa com Deficiéncia (PRONAS/PCD), a UNESC mais uma vez coloca
a regido Sul do estado a frente nos avancos e nas estratégias para im-
plementacdo e aperfeicoamento do cuidado a pessoa com deficiéncia
por meio do Curso de Aperfeicoamento na Rede de Atencao a Saude da
Pessoa com Deficiéncia, do qual resultou esta importante obra que com
certeza trara beneficios para diversas pessoas por meio dos conteddos
abordados e das experiéncias vivenciadas e aqui registradas.



APRESENTACAO

Coordenadora do Centro

Especializado em Reabilitacao
Universidade do Extremo Sul Catarinense
E-mail: ltb@unesc.net

Desde 2014 a Regido Carbonifera e a Regidao do Extremo Sul Cata-
rinense tém um Centro Especializado em Reabilitacdo instalado junto a
Universidade do Extremo Sul Catarinense, o CER/UNESC. Em 2015, com
o apoio do Programa Nacional de Apoio a Atencdo da Saude da Pessoa
com Deficiéncia (PRONAS/PCD), a regido foi beneficiada com o projeto
de extensao: "Curso de Aperfeicoamento na Rede de Atencao a Pessoa
com Deficiéncia”, realizado de julho a dezembro de 2016, na cidade de
Criciama/SC. O Curso foi ofertado aos profissionais das areas da Educa-
¢ao, Saude e Assisténcia Social dos municipios, e de institui¢cdes publicas
e filantrépicas de ambas as regides. Essa capacitacao proporcionou 200
horas de formacao com encontros semanais, com disponibilizacao dos
materiais no sitio virtual <www.cerunesc.com.br>.

Essa capacitacao se constituiu em estratégia de formacao em saude
coletiva visando intervir e superar a fragmentacdao da Rede de Atencao
a Pessoa com Deficiéncia na regido, de forma a proporcionar ao usuario,
por meio do aperfeicoamento da formacao dos profissionais, o aprimora-
mento do atendimento e da intervencao na comunidade.
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A capacitacao foi organizada como os seguintes modulos: Levan-
tamento de dados Epidemiolégicos; Deficiéncia Intelectual; Transtorno
Global do Desenvolvimento; Deficiéncia Fisica; Ostomia; e Atendimento
Educacional Especializado (AEE) na Deficiéncia Fisica e Intelectual.

Cada tema abordado no Curso gerou um capitulo deste e-book, que
se apresenta como relevante material de pesquisa e consolidacao das te-
maticas tratadas, possibilitando que toda a comunidade possa ter acesso
aos conteudos abordados.

Todo o processo, iniciado com a submissao do projeto do Curso de
Aperfeicoamento na Rede de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia ao Minis-
tério da Saude, conclui-se com a publicacao desta obra, na certeza de que
dessa capacitacao nasce outro olhar e novo momento para Rede de Aten-
cao a Pessoa com Deficiéncia na Regido Sul do Estado de Santa Catarina.
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EPIDEMIOLOGIA
DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Autor(a):
E-mail: scdumith@yahoo.com.br
Instituicao: Universidade Federal do Rio Grande

A Lei Organica da Saude, Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990,
declara que "[...] pessoa portadora de deficiéncia é aquela que apresen-
ta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de sua estrutura
ou func¢do psicolégica, fisiologica ou anatdmica, que gerem incapacidade
para o desempenho de atividades dentro do padrao considerado normal
para o ser humano.”

A Organizacao das Nacdes Unidas (ONU) estima que cerca de 10%
da populacdo mundial (650 milhdes de pessoas) seja portadora de algum
tipo de deficiéncia (ONU, 2013), das quais sdo:

* 5% deficiéncia mental;

* 2% deficiéncia fisica;

* 1,5% deficiéncia auditiva;
* 0,5% deficiéncia visual;

* 1% deficiéncia maltipla.

Em vista disso, as deficiéncias sao apontadas como sendo o grupo
coma “maior minoria” do mundo. Ainda, segundo a ONU (2013), estima-se
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que entre as pessoas mais pobres do mundo, 20% tenham algum tipo de
deficiéncia. Porém, cerca de 80% das pessoas com deficiéncia no plane-
ta vivem em paises em desenvolvimento. Nesses paises, é estimado que
90% das criancas com deficiéncia nao frequentem escola. Outro dado
que chama atencao é que uma a cada trés criangas de rua apresentem
algum tipo de deficiéncia.

Nos Estados Unidos, apenas 35% das pessoas com deficiéncia sao
economicamente ativas, comparado com 78% das pessoas sem deficién-
cia. Como razées para explicar tal discrepancia, esta a falta de confianca
dos empregadores na capacidade de execucdo das tarefas por pessoas
com deficiéncia e a crenca de que sao necessarios grandes investimen-
tos com instalacoes especiais (ONU, 2013).

Acredita-se que as principais causas de deficiéncia sejam:

* transtornos congénitos e perinatais, decorrentes da falta de assistén-
cia ou da assisténcia inadequada as mulheres na fase reprodutiva;

* doencas transmissiveis e doencas crénicas ndo transmissiveis;

* perturbacdes psiquiatricas;

 abuso de alcool e de drogas;

* desnutricdo (principalmente na infancia);

* traumas e lesdes, principalmente nos centros urbanos mais desen-
volvidos, onde sdo crescentes os indices de violéncia e de acidentes
de transito.

No Brasil, o aumento da expectativa de vida da populacao nas ulti-
mas décadas, tem feito com que as causas de deficiéncia estejam cada
vez mais relacionadas a males crénico-degenerativos, como a hiperten-
sao arterial, o diabetes, o infarto do miocardio, os acidentes vasculares-
-cerebrais, a doenca de Alzheimer, o cancer, dentre outros fatores.

Os dados nacionais sobre o perfil das pessoas com deficiéncia pro-
vém dos censos demograficos do Instituto Brasileiro de Geografia e Es-
tatistica (IBGE), e da Pesquisa Nacional de Sadde (PNS), conduzida pelo



Ministério da Saude em parceria com o IBGE. Além desses, ha alguns es-
tudos especificos com dados locais sobre deficiéncia publicados em pe-
riédicos cientificos. A seguir, serao apresentados os principais resultados
dessas pesquisas.

No censo do IBGE de 2010, foi pesquisada a existéncia de quatro
deficiéncias permanentes: visual, auditiva, motora e mental ou intelec-
tual. Para as trés primeiras, foi avaliado também o grau de severidade
(nenhum, algum, grande, incapaz). Os dados apontaram que 45.606.048
milhdes de brasileiros declaram ter algum tipo de deficiéncia. Isso cor-
responde a 23,9% da populacao do Pais. Desses, 26,5% eram mulheres
e 21,2% homens.

A deficiéncia mais prevalente no censo do IBGE de 2010 foi a visual
(18,6%), seguido pela motora (7,0%), auditiva (5,1%) e mental ou inte-
lectual (1,4%). No que se refere apenas as deficiéncias severas, acome-
teram 8,3% da populacdo. Vale mencionar que, dentre as pessoas com
alguma deficiéncia (independentemente da severidade), 7,6% sdo to-
talmente surdas, 1,6% sao totalmente cegas e 1,6% ndo conseguem se
locomover (IBGE, 2010).

O mapa a seguir ilustra a distribuicao das deficiéncias segundo as
regioes do territério nacional. A regido com a maior prevaléncia foi a Nor-
deste (26,6%) e as com )as menores prevaléncias foram a Sul e a Centro-
-Oeste (22,5%). O estado com a maior prevaléncia foi o Rio Grande do
Norte (27,9%) e os com a menor foram Roraima e Santa Catarina (21,3%).

Cabe salientar que no censo de 2000 do IBGE, a prevaléncia repor-
tada de alguma deficiéncia foi de 14,5% (versus 23,9% em 2010). Tal
aumento se deve, ao menos em parte, as modificagées no instrumento
de coleta de dados. Sabe-se que, quando se altera a forma de coletar
as informacdes, isso causa mudanca nas respostas, ainda que nao tenha
mudado o panorama global. No questionario do censo de 2010, foram
usadas apenas quatro perguntas (uma para cada deficiéncia investigada).



— Porcentagem da Populacao Residente com
pelo menos uma das Deficiéncias Investigadas
Fonte: IBGE (2012)

As deficiéncias acometem em maior escala a populacdo idosa (65
anos ou mais), atingindo 68% desse publico (dois em cada trés idosos)
no ano 2010. Entre os individuos de 15 a 64 anos, um em cada quatro
(25%) referiu alguma deficiéncia. J& no publico de 0 a 14 anos, a pre-
valéncia foi de 7,5%. Destaca-se que, entre as pessoas com 90 anos ou
mais, aproximadamente 90% tinham alguma deficiéncia. No que se refe-
re a idade, observa-se dois pontos criticos, em que ha um aumento subs-
tancial na ocorréncia de deficiéncia. O maior deles ocorre entre os 40 e



49 anos, em que a prevaléncia passa de 19% para 40%. O segundo ocor-
re entre os 5 e 9 anos, em que os valores quase triplicam, comparados a
faixa etaria de 0 a 4 anos. Esses pontos criticos sao mais acentuados para
o sexo feminino.

Com relacao a cor da pele, a maior proporcao de pessoas com de-
ficiéncia estd entre os de cor preta (27,1%). Entre os indigenas, 20,1%
se declararam com alguma deficiéncia, sendo o grupo com a menor pre-
valéncia. A taxa de alfabetizacdao das pessoas com 15 anos ou mais de
idade, portadores de alguma deficiéncia, foi 81,7%, versus 90,6% da
populacao geral. Quanto a escolarizacdo de criancas deficientes de 6 a
14 anos, 95,1% estao na escola; percentual muito proximo ao da popula-
cdo total (96,9%). Porém, no que diz respeito ao nivel de instrucdo, entre
pessoas com 15 anos ou mais, 61% daquelas com alguma deficiéncia
nao tém instrucao ou tém ensino fundamental incompleto. Esse percen-
tual é 1,6 vezes maior ao da populacao geral (38%).

Em relagdo a ocupacao, ao trabalho e a remuneracao, a proporc¢do de
individuos de 25 a 49 anos com alguma deficiéncia que exercem ativida-
de ocupacional é de cerca de 70%, versus 80% na populacao total. Estra-
tificando para os tipos de deficiéncia, a maior propor¢ao que se encontra
ocupada esta entre os deficientes visuais e a menor entre os deficientes
mentais ou intelectuais (50% e 17%, respectivamente, das pessoas com
10 anos ou mais). Quanto a posi¢do no trabalho, enquanto metade dos
trabalhadores possui carteira assinada, entre os deficientes, essa propor-
cao é de 40%. No que se refere aos rendimentos, 20% das pessoas com
deficiéncia trabalham sem ter renda mensal ou recebendo até meio sala-
rio minimo. Entre as pessoas sem deficiéncia, esse valor é de 13%.

A PNS realizada, por meio de entrevista domiciliar, em 64 mil resi-
déncias do Pais, no ano 2013, identificou que 6,2% dos brasileiros sao
portadores de alguma deficiéncia. Assim como no censo do IBGE de 2010,
foram estudados quatro tipos de deficiéncia: visual, auditiva, fisica e in-
telectual. O maior percentual ocorreu em pessoas sem instrucao formal



ou com baixo grau de escolaridade, que sao também aqueles de menor
nivel socioecondmico. ldosos também apresentaram valores maiores
que os demais grupos etarios. Vale salientar que apenas 0,2% a 0,3%
das pessoas com deficiéncia ja nasceram assim. Ou seja, somente cerca
de 3% a 4% das deficiéncias sao de origem congénita.

Destaca-se que o questionario usado nessa pesquisa era mais com-
pleto que o do censo do IBGE, havendo 32 perguntas no bloco relacio-
nado a deficiéncia. A principal diferenca, no entanto, esteve no tipo de
pergunta. Enquanto no instrumento do IBGE era questionado se a pessoa
tinha alguma "dificuldade permanente” para executar alguma tarefa, na
PNS a pergunta era: "O(A) Sr(a). tem deficiéncia...”. Acredita-se que a for-
ma de perguntar sobre a variavel de deficiéncia responde, em grande
parte, pela menor prevaléncia encontrada (6,2% na PNS versus 23,9%
no censo). Além disso, na PNS foram consideradas deficiéncias que nao
fossem permanentes também. O percentual encontrado (6,2%) se asse-
melha ao que foi encontrado para deficiéncias severas no censo do IBGE
(8,3%). Provavelmente, autodeclararam-se com alguma deficiéncia ape-
nas aqueles individuos com deficiéncias graves. Além disso, ha diferen-
¢as na nomenclatura: o que o IBGE chama de deficiéncia motora, a PNS
define como deficiéncia fisica.

Descrevendo-se algumas caracteristicas dos tipos de deficiéncia in-
vestigadas na PNS, a mais comum foi a visual (3,6% da populacdo), segui-
da pela fisica (1,3%), auditiva (1,1%) e intelectual (0,8%). As deficién-
cias visuais e auditivas acometeram mais pessoas da regido Sul do Pais,
enquanto a deficiéncia intelectual foi maior na regidao Nordeste. Dentre
os individuos com deficiéncia intelectual, mais da metade (55%) tinham
em grau intenso ou muito intenso. Para deficiéncia fisica, o valor foi de
47%, 21% para auditiva e 16% para visual. O percentual daqueles que
frequentavam servicos de reabilitacdao também foi maior para os com
deficiéncia intelectual (30%), apesar de equivaler a uma em cada trés
pessoas. Para pessoas com deficiéncia fisica, auditiva e visual, os valores



foram da ordem de 18%, 8% e 5%, respectivamente. Cabe mencionar
que 6,6% dos deficientes visuais usavam algum recurso para locomocao.

Contrastando os dados do Brasil levantados pelo censo do IBGE de
2010 com o estado de Santa Catarina, percebe-se que sao semelhantes,
exceto para deficiéncia visual, que foram um pouco menores (15,9% ver-
sus 18,6%). Quando se analisa os dados encontrados para o municipio de
Criciuma/SC, observa-se que a prevaléncia de deficiéncia visual também
foi menor (14,8%) que a do Brasil e a prevaléncia de deficiéncia auditiva
foi levemente superior (5,4% versus 5,1%). Considerando os dados de
pessoas com alguma deficiéncia, nota-se que, para Criciima e para Santa
Catarina, a prevaléncia foi um pouco menor do que para o Pais (20,8%,
21,3% e 23,9%, respectivamente).

Interessante mencionar que, apesar de o estado do Rio Grande do
Norte ter apresentado a maior prevaléncia de pessoas com alguma defi-
ciéncia pelo ultimo censo do IBGE, em 2000, os trés municipios, dentre
0s cinco com as menores frequéncias eram daquele estado. Ja dentre os
cinco municipios com as maiores frequéncias, dois pertenciam a Santa
Catarina, que apresentou a menor prevaléncia em 2010. Esses munici-
pios sdo Irati e Formosa do Sul, que possuem cerca de dois mil habitantes
cada e distam cerca de 15 km um do outro. Uma hipétese para as altas
taxas observadas nessas duas cidades sao os casamentos entre primos e
demais parentes consanguineos.

Em uma busca bibliografica realizada no sitio "Google académi-
co”, usando o termo “deficiéncia” em combinag¢ao com: "prevaléncia”,
“incidéncia”, "ocorréncia”, “frequéncia”, “perfil”, "epidemiologia”, “re-
visao”, “"Santa Catarina”, “Florian6polis”, "Cricima”, separadamente,
selecionaram-se 40 artigos nacionais sobre a tematica deficiéncia. Res-
salta-se que esses termos deveriam estar contidos no titulo do artigo,
se fosse esse o enfoque.

Desse modo, procurou-se abarcar os principais trabalhos, publica-
dos em periddicos cientificos no Pais, que tivessem investigado o publico



com alguma deficiéncia. Os titulos desses trabalhos estdo citados no
quadro a seguir. Para fins didaticos, eles foram separados em sub temati-
cas, embora haja sobreposicao em alguns artigos. Convém destacar que,
além desses trabalhos, existem outros provenientes de monografias, dis-
sertacoes e teses que nao foram alvo dessa busca bibliografica.

Quadro 1 -Titulos de Artigos Cientificos sobre Deficiéncia (fisica, mental/intelectual,
auditiva, visual ou multipla) Publicados no Brasil até Julho de 2016

Deficiéncia fisica

Avaliacdo e andlise de acessibilidade de um deficiente fisico motor, através do software Catia,
em habitacdes de interesse social

O deficiente fisico no Brasil: as camadas de uma discriminacgdo discursiva
Perfil epidemiolégico da pessoa com deficiéncia fisica residente em Florian6polis
Determinacdo social do processo satide-doenca da pessoa com deficiéncia fisica

Deficiéncia fisica: revisao e consideragoes

Andlise da acessibilidade das pessoas com deficiéncia fisica nas escolas de Chapeco, SC e o
papel do fisioterapeuta no ambiente escolar

A insercdo da pessoa com deficiéncia fisica no mercado de trabalho nas empresas da grande
Florianépolis

Deficiéncia fisica em idosos e acessibilidade na aten¢ao basica em saldde: revisao integrativa
da literatura

Participacdo de alunos com deficiéncia fisica no contexto da escola regular — revisdo de lite-
ratura

Deficiéncia mental/intelectual

Justificativas para formacao do profissional do deficiente mental: revisdo da literatura brasi-
leira especializada

Perfil motor de criancas e adolescentes com deficiéncia mental moderada

Perfil nutricional de portadores de deficiéncia intelectual da APAE — Niteré6i

Politicas publicas de saide para deficientes intelectuais no Brasil: uma revisao integrativa
Deficiéncia auditiva

Estudo da prevaléncia e fatores determinantes da deficiéncia auditiva no municipio de Itajai, SC

Prevaléncia de deficiéncia auditiva referida e fatores associados em uma populacao de idosos
da cidade de Manaus: um estudo de base populacional

Ocorréncia dos indicadores de risco para a deficiéncia auditiva infantil no decorrer de quatro
anos em um programa de triagem auditiva neonatal de um hospital publico

Sistema de frequéncia modulada em criancas com deficiéncia auditiva: avaliacdo de resultados
Epidemiologia descritiva da deficiéncia auditiva na infancia

Deficiéncia visual
Prevaléncia de deficiéncia visual de perto e fatores associados: um estudo de base populacional
Perfil funcional de adultos com deficiéncia visual adquirida
O perfil do deficiente visual no municipio de Sobral, CE

Inclusdo escolar de sujeitos com defici€ncia visual na rede regular de ensino brasileira: revi-
sao sistematica




Maltiplas deficiéncias

Deficiéncia visual, auditiva e fisica: prevaléncia e fatores associados em estudo de base po-
pulacional

Deficiéncia e ocupacao

A inclusdo de pessoas com deficiéncia no contexto do trabalho em Florianépolis: relato de
experiéncia no Sistema Nacional de Emprego
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Um estudo sobre o perfil dos empregados com deficiéncia em uma organizac¢ao

Perfil da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho na cidade de Sao Carlos, SP

Perfil demografico e do emprego das pessoas portadoras de deficiéncia: populacdo depen-
dente de politicas puablicas na ilha de prosperidade de Uberlandia, MG
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Perfil sociodemografico e percepcao do trabalho de trabalhadores com deficiéncia fisica de
uma instituicdo de ensino superior

Cenario da insercao de pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho: revisao sistematica

Pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho avancos e dificuldades: uma revisao da literatura
Deficiéncia e escola/faculdade
A implantacdo das politicas de educacao inclusiva na UNESC em Criciima, SC

Insercao de alunos com deficiéncia no ensino regular: perfil da cidade de Marilia

Avaliacao do perfil dos pacientes com deficiéncia atendidos na faculdade de odontologia da
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Fonte: Elaborado pelo autor deste artigo
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No ambito da saude coletiva e das politicas publicas em saude é pos-
sivel identificar interesse crescente pela avaliacao da qualidade de vida
(SEIDL; ZANNON, 2004). Assim, essa qualidade passou a ser um indicador
da eficacia e do impacto de tratamentos, da comparacgao entre procedi-
mentos para o controle de problemas de saude, do impacto fisico e psi-
cossocial que as enfermidades, disfun¢bes ou incapacidade podem acar-
retar para as pessoas acometidas, permitindo um melhor conhecimento
do paciente e de sua adaptacao a condi¢do. Nesses casos, a compreensao
sobre a qualidade de vida do paciente incorpora-se ao trabalho do dia
a dia dos servicos, influenciando decis6es e condutas terapéuticas das
equipes de saude. Porém, quando nos referimos ao Brasil, historicamente
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a assisténcia as pessoas com deficiéncia sempre se mostrou deficitaria e
fragilizada, apresentando um sistema pouco inclusivo. Particularmente o
tema deficiéncia passou a ser objetivo de politicas publicas mais efetivas
somente no inicio da década de 1980, sendo influenciado pelos movi-
mentos da época. Durante decéndios o referencial assistencial esteve
quase que totalmente restrito as instituicdes de carater filantropico e as
organizacdes nao governamentais. Com a Constituicao de 1988 e a im-
plantacdo do Sistema Unico de Satde (SUS), que garante, acima de tudo,
acesso universal e atencdo integral a sadde de toda populacao brasileira,
as pessoas com deficiéncia passaram a ganhar mais destaque. O Governo
Federal também aderiu a Convencao da Organizacdo das Na¢6es Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, reafirmando esse direito
e reiterando que todas as pessoas com deficiéncia devem ter acesso a
todos os bens e servicos da saide sem discriminacdo (SDH/PR, 2013).
Entretanto, o modelo ainda vigente na saude no Brasil, que utiliza
propostas de cuidados fragmentadas, ndao tem obtido sucesso em sua
conduta, uma vez que ndo consegue atingir as necessidades de cada in-
dividuo, que necessita cada vez mais de atencdo e de cuidado (MALTA
et al,, 2010). Esse modelo de aten¢do ndo tem acompanhado a mudan-
ca no perfil epidemiolégico, mostrando-se inadequado para enfrentar
os desafios postos pelas atuais situacdes de saude, apresentando como
consequéncia a fragmentacao de servicos, de programas, de acdes e de
praticas clinicas, existindo incoeréncia entre a oferta de servico e as ne-
cessidades de aten¢do no ambito do SUS (MENDES, 2011; BRASIL, 2010).
Dessa forma, a organizacdo em Rede de Atencdo a Saudde (RAS) tem sido a
melhor forma de proporcionar o cuidado integral aos usuarios do SUS no
Brasil (MALTA; MERHY, 2010), apresentando eficacia para abranger e res-
ponder a alguns dos desafios estruturais epidemiolégicos, trazendo me-
lhores indicadores de saide (OPAS et al.,, 2008; MENDES, 2008). Nesse
modelo de atencao, assume-se o desafio de efetivar uma modelagem or-
ganizacional que revigora os compromissos de uma gestao democratica,



participativa e ético-politicamente comprometida, sem deixar correr em
paralelo todo o processo de producao do cuidado que define a qualidade
e 0 modelo de atencdo ao usuario (PINTO, 2009).

Uma das principais iniciativas que direcionaram as a¢des do Minis-
tério da Saude nesse sentido foi a publicacao da Portaria n°® 4.279, de
30 de dezembro de 2010, que estabelece diretrizes para a estruturacao
da RAS como estratégia para superar a fragmentacao da atencdo e da
gestao nas regioes de saude e para aperfeicoar o funcionamento poli-
tico-institucional do SUS, com vistas a assegurar, com efetividade e efi-
ciéncia, ao usuario o conjunto de acoes e servicos que necessita.

A portaria se originou de trabalho coletivo a partir de discussdes em
Grupo de Trabalho de Gestdao da Camara Técnica da Comissao Interges-
tores Tripartite, composto com representantes do Conselho Nacional de
Secretarias Municipais de Saide (CONASEMS), do Conselho Nacional de
Secretarios de Saide (CONASS) e do Ministério da Sadde, auxiliados por
técnicos deste ultimo.

Na portaria a "Rede de Atencao a Saude é definida como arranjos or-
ganizativos de ac¢oes e servicos de saude, de diferentes densidades tec-
noloégicas, que integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logis-
tico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado.” (BRASIL,
2010). Apesar da definicdao ampla dada a RAS, seu conceito centrou-se
na necessidade de aprimoramento e inovag¢do na organiza¢ao e implan-
tacao das politicas em saude.

As RAS surgiram como uma resposta organizada as necessidades do
SUS, de forma a "[...] promover a integracao sistémica, de acdes e servi-
cos de saude com provisao de atencdo continua, integral, de qualidade,
responsavel e humanizada, bem como incrementar o desempenho do
Sistema, em termos de acesso, equidade, eficacia clinica e sanitaria; e efi-
ciéncia econdmica.” (BRASIL, 2010). A fragmentacado do sistema, a falta
de comunicac¢ao entre todos os atores envolvidos na atencao a saude da
populacao, a diversidade de necessidades relacionadas a regionalizacao



e as particularidades dessas demandas justificaram a sistematizacao de
abordagens e ac6es do SUS.

O inicio dessa interligacao surge como elemento basilar e concate-
nador das acoes das RAS e de todos os agentes envolvidos na Atencao
Primaria a Saude, uma vez que a sistematizacao e a intervenc¢ao nas po-
pulacées por meio de cada uma das RAS especializadas,

Caracteriza-se pela formacao de relacées horizontais entre os
pontos de atencao com o centro de comunicacao na Atencao Pri-
maria a Salde (APS), pela centralidade nas necessidades em saldde
de uma populacdo, pela responsabilizacdo na atencao continua e
integral, pelo cuidado multiprofissional, pelo compartilhamento
de objetivos e compromissos com os resultados sanitarios e eco-
némicos. Fundamenta-se na compreensao da APS como primeiro
nivel de atencao, enfatizando a funcao resolutiva dos cuidados
primarios sobre os problemas mais comuns de saude e a partir do
qual se realiza e coordena o cuidado em todos os pontos de aten-
cdo. (BRASIL, 2010).

Arelacao entre a APS e as RAS surgiu como resultado as necessidades
de mudanca dos modelos de atendimento as demandas de saude das po-
pulagées, visando a instituicdo de um modelo reativo e organico a essas
demandas, em contraposi¢cao a um modelo burocratico e impositivo de
atendimento, com a sistematizacao de politicas de salde efetivas locais
e regionais. A instituicdo desse modelo reativo, com escuta dos agentes
préximos a populacao, acaba por gerar condi¢des de interlocucao entre
a atencao primaria e os demais niveis de atencao a saude, numa siste-
matizacdao completa, complexa, mas, fundamentalmente, interligada em
varios niveis. Nesse prisma, podemos considerar que

A estrutura operacional das RAS compde-se de cinco componen-
tes: o centro de comunicacado, a APS; os pontos de aten¢do a saude
secundarios e terciarios; os sistemas de apoio (sistemas de apoio



diagnoéstico e terapéutico, sistemas de assisténcia farmacéutica,
sistemas de teleassisténcia e sistemas de informacdo em saldde);
os sistemas logisticos (registro eletrénico em salde, sistemas de
acesso regulado a atencao e sistemas de transporte em salde); e
o sistema de governanca da RAS. (CONASS, 2015).

Sendo que as partes funcionam de maneira interligada e reativa. De
modo, entdo, a organizar de forma sistémica e direcionada, as RAS foram
constituidas como modelos de atencdo a saude.

Os modelos de atencao a saude sao sistemas l6gicos que organi-
zam o funcionamento das RAS, articulando, de forma singular, as
relacdes entre os componentes da rede e as intervencdes sanita-
rias, definidos em razdo da visao prevalecente da sadde, das situa-
coes demografica e epidemiolégica e dos determinantes sociais
da saude, vigentes em determinado tempo e em determinada so-
ciedade. (CONASS, 2015).

Depois da publicacao da Portaria GM/MS 4.279/2010, que organiza
no SUS as RAS, cinco redes tematicas prioritarias foram pactuadas para
serem implantadas nas regides de saude do Pais:

* Rede Cegonha - instituida por meio da Portaria n® 1.459, de 24 de
junho de 2011, consiste em uma rede de cuidados que visa a assegu-
rar @ mulher o direito ao planejamento reprodutivo e a aten¢do hu-
manizada a gravidez, ao parto e ao puerpério, bem como a crianca o
direito ao nascimento seguro, ao crescimento e ao desenvolvimento
saudaveis e tem como objetivo, além de fomentar a implementacao
de novo modelo de atencdo a saide da mulher e a saude da crianga,
reduzir a mortalidade materna e infantil, com énfase no componen-
te neonatal (BRASIL, 2011c; CONASS, 2015).

A portaria da Rede Cegonha prevé que a operacionalizacdo se dé em
cinco fases: adesao e diagnéstico; desenho regional da Rede Cegonha;



contratualizacdao dos pontos de atencdo; qualificacdo dos componentes;
certificagao.

A organizacdo da Rede Cegonha se da a partir de quatro componen-
tes: pré-Natal; parto e nascimento; puerpério e Atencao Integral a Sadde
da Crianca; sistema Logistico.

A regulacdo nesse caso deve seguir o modelo "Vaga Sempre”, com
a elaboracao e a implementacao do plano de vinculagao da gestante ao
local de ocorréncia do parto e implantacao e/ou implementacao da re-
gulacao de leitos obstétricos e neonatais, assim como a regulacdo de ur-
géncias e a regulacdo ambulatorial (consultas e exames).

* Rede de Urgéncia e Emergéncia (RUE) - instituida por meio da Porta-
ria GM/MS n° 1.600, de 7 de julho de 2011, também chamada Rede
Saude Toda Hora, tem como diretrizes a ampliacao do acesso e o aco-
lhimento aos casos agudos demandados aos servicos de saude em
todos os pontos de atencao, contemplando a classificacdo de risco
e a intervencdo adequada e necessaria aos diferentes agravos, com
garantia da universalidade, equidade e integralidade no atendimen-
to as urgéncias clinicas, cirdrgicas, gineco-obstétricas, psiquiatricas,
pediatricas e as relacionadas a causas externas (traumatismos, vio-
léncias e acidentes) (BRASIL, 2011d; CONASS, 2015).

Os componentes da RUE sdo: promocdo, prevencao e vigilancia a
saude; Atencao Primaria a Saude; Servico de Atendimento Mével de Ur-
géncia (SAMU 192) e suas centrais de Regulacdo médica das urgéncias
e emergéncias; sala de estabilizacao; Forca Nacional de Saude do SUS;
Unidades de Pronto Atendimento (UPA 24h) e o conjunto de servicos de
urgéncia 24 horas; hospitais; atencao domiciliar.

A regulacdo deve ser articulada entre todos os componentes da RUE
com garantia da equidade e integralidade do cuidado e qualificacao da
assisténcia por meio da educagao permanente das equipes de saude do



SUS na Atencao as Urgéncias, em acordo com os principios da integrali-
dade e humanizacdo (BRASIL, 2011d).

* Rede de Atencao Psicossocial (RAPS) - instituida pela Portaria
GM/MS n° 3.088, de 23 de dezembro de 2011, tem por finalidade a
criacao, a ampliacao e a articulacdo de pontos de atencao a saude
para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com necessi-
dades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, no ambito
do SUS (BRASIL, 2011b; CONASS, 2015).

Suas diretrizes sao o respeito aos direitos humanos, garantindo a au-
tonomia e a liberdade das pessoas; a promoc¢ao da equidade, reconhecen-
do os determinantes sociais da saude; o combate a estigmas e a preconcei-
tos; a garantia do acesso e da qualidade dos servicos, ofertando cuidado
integral e assisténcia multiprofissional, sob a logica interdisciplinar; aten-
¢ao humanizada e centrada nas necessidades das pessoas; diversificacao
das estratégias de cuidado; desenvolvimento de atividades no territério,
que favoreca a inclusdo social com vistas a promo¢ao de autonomia e ao
exercicio da cidadania; o desenvolvimento de estratégias de reducao de
danos; énfase em servicos de base territorial e comunitaria, com partici-
pacao e controle social dos usuarios e de seus familiares; organizacdo dos
servicos em rede de atencao a saude regionalizada, com estabelecimento
de ac¢des intersetoriais para garantir a integralidade do cuidado; promocao
de estratégias de educacao permanente; e desenvolvimento da légica do
cuidado para pessoas com transtornos mentais e com necessidades decor-
rentes do uso de crack, alcool e outras drogas, tendo como eixo central a
construcao do Projeto Terapéutico Singular (BRASIL, 2011d).

Tem como componentes: APS, Atencdao Psicossocial Especializada,
Atencao a Urgéncia e Emergéncia, Atencao Residencial de Carater Transi-
torio, Atencao Hospitalar, Estratégias de Desinstitucionalizacdo e Reabi-
litacdo Psicossocial. (BRASIL, 2011d).



* Rede de Atencao a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas — pac-
tuada pelos gestores do SUS, instituida pela Portaria GM/MS n° 483,
de 1° de abril de 2014. considera doencas cronicas as doencas que
apresentam inicio gradual, com duracdo longa ou incerta, que, em
geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolva mu-
dancas de estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que,
usualmente, ndo leva a cura (BRASIL, 2014).

As Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) sdo as principais cau-
sas de mortalidade no mundo. Um terco das mortes ocorre em pessoas com
idade inferior a 60 anos. A maioria dos 6bitos por DCNT sdo atribuiveis as
Doencas do Aparelho Circulatério (DAC), ao cancer, a diabetes e as doen-
cas respiratorias crénicas. As principais causas dessas doencas incluem fa-
tores de risco modificaveis, como tabagismo, consumo nocivo de bebida
alcodlica, inatividade fisica e alimenta¢do inadequada (BRASIL, 2011a).

Os objetivos gerais dessa rede sao realizar a atencao integral a sau-
de das pessoas com doencas/condi¢oes cronicas, por meio da realiza-
cdo de acoes e servicos de promocao e protecao da saude, prevencdo de
agravos, diagnostico, tratamento, reabilitacao, reducdo de danos e manu-
tencdo da saude.

Os componentes dessa rede sdo: Atencao Primaria em Saudde, Aten-
cao Especializada, Sistemas de Apoio, Sistemas Logisticos, Regulacao e
Governanca.

* Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncias (Viver Sem Limites)
— faz parte do Programa Viver Sem Limites (VSL), lancado no fim de
2011. As Portarias GM/MS n° 793, de 24 de abril de 2012 e GM/MS
n® 835, de 25 de abril de 2012, respectivamente, instituem a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia e os incentivos financeiros de
investimento e de custeio para o Componente Atencao Especializa-
da da Rede (BRASIL, 20123, BRASIL, 2012d).



Os objetivos dessa rede sao ampliar o acesso e qualificar o atendi-
mento as pessoas com deficiéncia temporaria ou permanente, progres-
siva, regressiva ou estavel, intermitente ou continua, no ambito do SUS.

As fases de operacionalizacao sdo: diagndstico e desenho regional da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia; adesao; contratualizacao dos
pontos de aten¢do; implantacao e acompanhamento pelo grupo condutor.

Os componentes devem estar articulados entre si, a fim de garantir
a integralidade do cuidado e o acesso regulado a cada ponto de atencao
e/ou aos servicos de apoio, observadas as especificidades inerentes e
indispensaveis a garantia da equidade na atenc¢do a esses usuarios, quais
sejam: acessibilidade, comunicacao, manejo clinico; medidas de preven-
cao da perda funcional, de reducao do ritmo da perda funcional e/ou da
melhora ou recuperacao da funcao; e medidas da compensacao da fun-
cao perdida e da manutencao da funcao atual.

O Componente Atencao Especializada em Reabilitacao Auditiva, Fi-
sica, Intelectual, Visual, Ostomia e em Mdltiplas Deficiéncias conta com
0s seguintes pontos de atenc¢do: estabelecimentos de saude habilitados
em apenas um Servico de Reabilitagdo (auditiva, fisica, intelectual, visual,
ostomia ou multiplas deficiéncias, que ja existiam na data da publicacao
da portaria); Centros Especializados em Reabilitacao (CER); e Centros de
Especialidades Odontolégicas (CEO). Esses pontos de atencao poderao
contar com servico de Oficina Ortopédica, fixo ou itinerante.

O CER é um ponto de atencao ambulatorial especializada em rea-
bilitacdo, que realiza diagnéstico, tratamento, concessao, adaptacdo e
manutencado de tecnologia assistiva, constituindo-se em referéncia para
a rede de atencdo a saude no territorio, e podera ser organizado em
CER Il - composto por dois servicos de reabilitacao habilitados; CER Il
- composto por trés servicos de reabilitacdao habilitados; CER IV - com-
posto por quatro ou mais servi¢os de reabilitacao habilitados.

Em uma acdo da Associacao do Municipios da Regidao Carbonife-
ra (AMREC) e da Associacdo dos Municipios da Regido do Extremo Sul



Catarinense (AMESC), a Comissao Intergestores Bipartite (CIB), por meio
da Deliberacao n® 498/2012, aprovou a instituicao de um Centro Espe-
cializado em Reabilitacao do Tipo Il no campus da Universidade do Ex-
tremo Sul Catarinense, criando o Centro Especializado em Reabilitacao
CER Il = UNESC, que teve autorizado o inicio de suas atividades por meio
da Portaria MS n® 1.357, de 2 de dezembro de 2013.

O Centro Especializado em Reabilitacao CER Il - UNESC* esta habili-
tado para atender deficiéncia fisica, ostomia e deficiéncia intelectual, e
possui uma equipe multiprofissional formada por médicos, fisioterapeu-
tas, fonoaudiblogos, psicologos, terapeutas ocupacionais, enfermeiros,
técnicas de enfermagem, pedagogo, técnica e assistente administrativa e
assistente social, atendendo usuarios com deficiéncia fisica e intelectual,
e ostomizados, dos 27 municipios do Extremo Sul Catarinense, conforme
pactuacao CIR n® 007/2014, legitimando-se como equipamento relevante
da Rede de Atencao a Saude da Pessoa com Deficiéncia na regido. Por meio
do seu programa de reabilitacao aplica com exceléncia as propostas e di-
retrizes do SUS, bem como sua Politica de Humanizacao, ofertando, assim,
um trabalho em equipe multiprofissional com enfoque na interdisciplina-
ridade, contribuindo, dessa forma, para a concretizacao da integralidade e
de uma assisténcia de qualidade técnica e humanizada.
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1 = Introducao

O presente capitulo tem o objetivo de discorrer acerca do protago-
nismo das pessoas com deficiéncias nos movimentos sociais; sua escrita
é resultado de pesquisa bibliografica.

Primeiramente serd abordada a terminologia a ser utilizada para re-
feréncia as pessoas com deficiéncias. Em seguida elencaremos alguns
pontos importantes que destacam a presenca da pessoa com deficiéncia
na historia da humanidade.

Os movimentos de inclusao das pessoas com deficiéncia na educacao
e o inicio da perspectiva de reabilitacdo serdao abordados no sentido de
destacar a educacao, como o primeiro espaco institucional a acolher as
deficiéncias, e o processo de reabilitacdo, que nasceu com o propdsito de
inclusao produtiva e que hoje se caracteriza como mais um importante
espaco de inclusao e também de protagonismo da pessoa com deficiéncia.
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Destacaremos o fortalecimento dos movimentos sociais das pessoas
com deficiéncia desde a década de 1980 e por fim discorreremos sobre
a constituicao dos conselhos gestores das politicas publicas e das con-
feréncias nacionais dos direitos das pessoas com deficiéncia, a partir da
articulacao dos movimentos para inclusao da tematica na Constituicao
Federal de 1988.

1.1 = O Termo Pessoa com Deficiéncia

Tendo em vista que o presente capitulo tem como objetivo central
discutir sobre a importancia da pessoa com deficiéncia como protagonis-
tas nos movimentos sociais, utilizaremos na escrita deste texto o termo
"pessoa com deficiéncia”.

Historicamente, a terminologia ja foi bastante diversificada para
referéncia as pessoas com deficiéncias; foram utilizados termos, como:
invalidos, incapacitados, defeituosos, pessoas deficientes, pessoas por-
tadoras de deficiéncias, pessoas com necessidades especiais, dentre ou-
tros (SASSAKI, 2003).

O termo "pessoa com deficiéncia” é utilizado nos altimos anos por
deliberacao dos movimentos sociais, pelo fato de nao se identificarem
com as expressoes anteriores. Além disso, o termo também esta descri-
to em documentos oficiais importantes, como a Convencdo Internacio-
nal para Protecdo e Promocao dos Direitos e Dignidade das Pessoas com
Deficiéncia aprovada pela Organizacao das Nagoes Unidas (ONU), da qual
Brasil é signatario desde 2009. Atualmente ainda é muito comum a utili-
zacao do termo pessoa "portadora” de necessidades especiais.

A tendéncia é no sentido de romper com a fala ou a escrita da pala-
vra “portadora” (como substantivo e como adjetivo). A condicdo de ter
uma deficiéncia faz parte da pessoa e essa pessoa nao porta sua defici-
éncia. Ela tem uma deficiéncia. Tanto o verbo “portar”, como substantivo
como o adjetivo "portadora” ndo se aplicam a condicao inata ou adquiri-
da que faz parte da pessoa. Por exemplo, nao dizemos e nem escrevemos



que certa pessoa é portadora de olhos verdes ou de pele morena. Uma
pessoa sb porta algo que ela possa nao portar, deliberada ou casualmente.
Por exemplo, uma pessoa pode portar um guarda-chuva se houver neces-
sidade e deixa-lo em algum lugar por esquecimento ou se assim decidir.
N3o se pode fazer isso com uma deficiéncia, é claro (SASSAKI, 2003).

Dessa forma, deliberadamente, neste texto utilizaremos a nomen-
clatura referenciada pelos movimentos sociais: pessoa com deficiéncia.

No entanto, em obras utilizadas para a escrita deste texto o leitor
percebera outras expressées, como “"pessoas deficientes”. Optamos por
manter a terminologia utilizada a época, primeiramente por uma questao
ética frente a textos ja publicados e também porque acreditamos que,
dessa forma, na leitura, identificamos a temporalidade das expressdes
indicando os caminhos que a discussao ja percorreu.

Compreendemos a escolha dos termos, considerando que os con-
ceitos passam por transformacées conforme as necessidades de dado
momento histérico. Além disso,o termo “"pessoa com deficiéncia” carac-
teriza a complexidade da tematica, visto a diversidade de deficiéncias e
a subjetividade presente em cada sujeito.

Segundo Convencdo Internacional para Protecao e Promocdo dos
Direitos e Dignidade das Pessoas com Deficiéncia, pessoas com deficién-
cia sao aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacao com diversas bar-
reiras, podem obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condicdes com os demais (BRASIL, 2009).

2 = A Pessoa com Deficiéncia na Historia

Historicamente as pessoas com deficiéncias sempre estiveram pre-
sentes na sociedade e cada periodo histérico € marcado por uma aborda-
gem/concepcao: de cuidado ou de exclusao.

A Pré-Historia(até 4.000a.C.) é marcada pelanecessidade de sobrevi-
véncia; os sujeitos precisavam lidar com os infortunios da vida cotidiana,



visando unicamente se manterem vivos. A subsisténcia era baseada no
esforco fisico diante das tecnologias ainda insuficientes para a colheita
de frutos, de folhas e de raizes, bem como para a caca. Nesse contexto as
pessoas com deficiéncia tinham poucas chances de sobrevivéncia.

Estudos antropologicos apontam que desde a Pré-Histéria pessoas
com algum tipo de malformacdo congénita ou adquirida sao retratadas
em pinturas e ceramicas, o que nos permite dizer que o tema da defici-
éncia fazia parte da vida diaria daquelas comunidades. Segundo o autor,
havia dois tipos de atitudes adotadas frente a pessoas idosas, doentes
ou com alguma deficiéncia: ou elas eram toleradas na comunidade, re-
cebiam apoio e eram “assimiladas” pelo grupo ou eram desprezadas e
eliminadas de diferentes maneiras (WALBER; SILVA, 2006).

Na Idade Média (de 476 d.C. até 1453), por exemplo, o corpo era
muito valorizado, ao ponto de ser considerado tdao importante quanto
uma mente brilhante (BARBOSA; MATOS; COSTA, 2011). “O corpo nu é
objecto de admiracao; a expressao e a exibicao de um corpo nu represen-
tava a sua saude e os gregos apreciavam a beleza de um corpo saudavel
e bem proporcionado. O corpo era valorizado pela sua saude, capacidade
atlética e fertilidade.” (BARBOSA; MATOS; COSTA, 2011, p. 25).

Dessa forma as pessoas com deficiéncia motora, compondo um gru-
po esteticamente fora dos padroes impostos pela época, estavam fada-
das a exclusao, a violéncia e, em muitos casos, até ao assassinato. A eli-
minagdo também era pratica corrente entre os gregos. A valoriza¢do do
corpo levava ao sacrificio pessoas com alguma deficiéncia fisica que, por
serem destituidas do estatuto de pessoas (PALOMBINI, 2003), eram lan-
cadas de penhascos (WALBER; SILVA, 2006).

A historia demonstra posturas contraditorias em relacao as pessoas
com deficiéncia, ora consideravam que as pessoas com deficiéncia nao
refletiam a perfeicao divina, ora eram alvo da caridade dos mosteiros,
ora serviam de divertimento nos castelos. Especialmente no século XV,
na Idade Média, as pessoas com deficiéncia eram inseridas como “bobos
da corte” para divertimento da nobreza.



Devido a sua deformidade fisica, e apenas supostamente intelec-
tual, o chamado bobo passava a viver na corte para divertir os reis e a
todos que frequentassem aquele espaco, logo, eram alvos constantes de
ofensas, chacotas e de toda sorte de desprezos por serem vistos como a
encarnacao daquilo que ha de mais ridiculo, estipido e maléfico no ethos
humano. Parcela significativa do universo do cémico e risivel estava cen-
trada sobre essa figura (PICCOLO; MENDES, 2012).

Contemporaneamente, esse imaginario ainda é representado nos
espetaculos circenses quando as pessoas com deficiéncia estao repre-
sentadas na figura dos anées que acompanham os palhacos, por exem-
plo. Outro exemplo é a histéria do "Corcunda de Notre Dame”, romance
escrito em 1831, pelo escritor francés Victor Hugo e interpretado no ci-
nema, em 1996, no qual a pessoa com deficiéncia ainda é representada
na mistica de alguém que remete ao medo, que vive em isolamento, mas
que tem um bom coracado.

Na ldade Média era frequente a atencao da Inquisicao, quando as
pessoas com deficiéncia eram submetidas a processos de tortura, e as ve-
zes confundidas com praticantes de bruxarias, por exemplo, "No século
XV, a Inquisicao manda para a fogueira os hereges, que eram considera-
dos loucos, adivinhos ou pessoas com algum tipo de deficiéncia mental.”
(WALBER; SILVA, 2006, p. 31).

No periodo do Brasil colonial (1700) as pessoas com deficiéncia
eram confinadas pelas familias e excluidas do convivio social. Nesse pe-
riodo ha como expoente de visibilidade da pessoa com deficiéncia a vida
e a obra de Anténio Francisco Lisboa, mais conhecido como Aleijadinho.
Nascido em 1730 e falecido em 1814, negro e mineiro, convivia com uma
doenca degenerativa nas articulacoes desenvolvida a partir dos seus 40
anos (VASCONCELOS, 1979). A arte de Aleijadinho esta presente nos cur-
riculos escolares, no entanto, o artista nao é vinculado ao protagonismo
das pessoas com deficiéncia. Dessa forma perdemos a oportunidade de
discutir as deficiéncias no Brasil Colonia e deixamos de valorizar as defi-
ciéncias por meio da arte.



Assim, a historiografia se coloca ainda com poucas referéncias bi-
bliograficas sobre a tematica, especialmente como um tema transversal.
A discussao ainda esta vinculada a reconstrugdo historica que o movi-
mento da pessoa com deficiéncia esta elaborando.

O principal objetivo dessa reconstrucao historica é o fortalecimento
da memoria, promovendo o protagonismo das pessoas com deficiéncia
seja nos movimentos sociais, seja na sociedade em geral.

3 = Os Movimentos de Inclusao das Pessoas com Deficiéncia na
Educacao e o Inicio da Perspectiva de Reabilitacao

O processo de inclusao das pessoas com deficiéncia no Brasil se ini-
cia pela educacdo, especialmente na Educacao Especial. E um momento
de romper com a exclusdo que as pessoas com deficiéncia sofreram con-
finadas em suas casas e adentrar o espaco escolar, ainda que de forma
assistencialista, mas de extrema importancia.

No Brasil, em 1835, observamos registros de iniciativas que ja de-
monstravam a necessidade urgente de iniciar o processo escolar das pes-
soas com deficiéncia, e uma das primeiras deficiéncias a se manifestar
nesse contexto foi a visual.

Remonta a agosto de 1835 a primeira demonstracao oficial de inte-
resse pela educacao das pessoas com deficiéncia visual no Pais, quando
o Conselheiro Cornélio Ferreira Franca, deputado pela Provincia da Ba-
hia, apresentou a Assembléia Geral Legislativa projeto para a criacao de
uma “Cadeira de Professores de Primeiras Letras para o Ensino de Cegos
e Surdos-mudos, nas Escolas da Corte e das Capitais das Provincias”; o
projeto nao foi aprovado, por ser fim de mandato e seu idealizador nao
ter sido reeleito.

A segunda tentativa foi iniciada por José Alvares de Azevedo, jo-
vem cego descendente de familia abastada, o qual, ainda meni-
no [...] fora mandado estudar em Paris, no Instituto Imperial dos



Jovens Cegos, [...] onde, alids, se desenvolveu o sistema Braille.
Regressando da Franca em 1852, depois de ter ld permanecido
por oito anos, lancou-se a luta pela educacao de seus compatrio-
tas, ora escrevendo artigos em jornais, ora ministrando aulas par-
ticulares dos conhecimentos la adquiridos. [...] [Dr. José Francisco
Xavier Sigaud] Entusiasmado com o brilhantismo do jovem e com-
partindo seu desejo de fundar no Brasil uma escola para pessoas
cegas nos moldes da parisiense [...] apresentou o jovem ao Barao
de Rio Bonito, pedindo-lhe que o levasse a presenca do Impera-
dor D. Pedro Il. Este, ao vé-lo escrevendo e lendo em Braille, teria
exclamado: “A cegueira ndo é mais uma desgraca” [...]; e em 12 de
setembro de 1854, foi criado, pelo Decreto Imperial n. 1.428, o
Imperial Instituto dos Meninos Cegos, inaugurado cinco dias de-
pois, sem a presenca de Alvares de Azevedo, que falecera, prema-
turamente, em 17 de marc¢o daquele ano. Mas que teve tempo de
traduzir a "Historia dos Meninos Cegos de Paris”, de autoria de J.
Guadet (FERREIRA; LEMOS, 1995, p.1-2).

E notéria a participacdo das pessoas com deficiéncia, ainda no sécu-
lo XIX, no processo de conquista de direitos. No entanto, a historiografia

muitas vezes nao oferece destaque a essa participacao, delegando a ter-
ceiros esse espaco de protagonismo. Essa auséncia historiografica é per-
cebida a partir da escassa discussao acerca do protagonismo das pessoas
com deficiéncia.

A partir dessas movimentacoes, desde 1835, no ano de 1854 ocorre
a fundacao do Instituto Benjamin Constant. Naquela época a educacao
mantinha a pratica assistencialista e a inclusao das pessoas com defici-
éncia ainda era incipiente, embora estivessem frequentando alguns es-
pagos comuns as pessoas sem deficiéncias. Reinava a logica do “fazer
por alguém"” e ndo se considerava a possibilidade de protagonismo das
pessoas com deficiéncia no ambiente escolar.

Em 1856 é fundado o Instituto Nacional de Educa¢do de Surdos e
em 1932 a Sociedade de Pestalozzi. Em seguida, em 1954, o surgiu a
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) - fato esse de fun-
damental importancia (ARANHA, 2005).



A APAE foi criada no Rio de Janeiro, no dia 11 de dezembro de 1954,
na ocasidao da chegada ao Brasil de Beatrice Bemis, procedente dos Es-
tados Unidos, membro do corpo diplomatico norte-americano e mae de
uma portadora de Sindrome de Down. No seu pais, ja havia participado
da fundacao de mais de duzentas e cinquenta associagoes de pais e ami-
gos; e se admirava por nao existir no Brasil, algo assim "[...] a primeira
reunidao do Conselho Deliberativo ocorreu em marco de 1955, na sede
da Pestalozzi do Brasil, que colocou a disposicdo parte de um prédio para
que fosse instalada uma escola pra criancas excepcionais, conforme de-
sejo do professor La Fayette Cortes.” (BRASIL, 20114, p. 9).

Importante destacar que em Brusque/SC temos uma APAE funda-
da em 1955, sendo considerada uma das trés primeiras APAEs do Brasil.
As APAEs surgem a partir de uma grande lacuna do Estado pela ausén-
cia de assisténcia as pessoas com deficiéncia, especialmente as pessoas
com deficiéncia intelectual.

No ano de 1950, o Brasil vive um surto de pélio e se inicia o trabalho
de reabilitacdo. Nos anos 1950, a epidemia de poliomielite atingiu prin-
cipalmente cidades do interior e surtos importantes ocorreram em algu-
mas capitais, como S3o Paulo e Rio de Janeiro. Em 1953, o Rio de Janeiro
registrou indices altisimos, atingindo a taxa de 21,5 pessoas infectadas
por 100 mil habitantes (BARROS, 2008). Nesse contexto é fortalecido o
poder biomédico, visto que a reabilitacao ainda era uma necessidade de
inclusao pela funcionalidade das pessoas com deficiéncia. "A sombra da
invalidez sobre uma coletividade” era o titulo de matéria publicada pelo
Jornal Correio da Manha em 1953, ressaltando “[...] a importancia médi-
co-social da paralisia infantil, que como se sabe nao respeita nem raca,
nem idade, nem pais e nem clima, causando vitimas no mundo inteiro e
levando uma grande percentagem a invalidez temporaria ou mesmo de-
finitiva.” (CORREIO DA MANHA, 1953 apud BARROS, 2008).

O processo de reabilitacao surge baseado na necessidade de que as
pessoas com deficiéncia consigam produzir algo, para que assim sejam



inclusas na sociedade capitalista em que vivemos. Embora a iniciativa a
prioritenha esse objetivo, atualmente os processos de reabilitacao avan-
caram consideravelmente. E por meio das Redes de Atencao Integral a
Saude da Pessoa com Deficiéncia, nas quais ha equipamentos importan-
tes e qualificados para oferecimento dos atendimentos, como os Centros
Especializados em Reabilitagcao (CER).

3.1 = O Fortalecimento dos Movimentos Sociais das Pessoas com
Deficiéncia

Na década de 1980 teve inicio a organizacdao do movimento das
pessoas com deficiéncia no Brasil. A “fase her6ica” do movimento das
pessoas com deficiéncia coincide com o mandado presidencial do gene-
ral Jodo Batista Figueiredo (1979-1985). Durante seu governo, foi dada
continuidade a abertura politica, iniciada no Governo de Ernesto Geisel
(1974-1979), e foi promulgada a Lei da Anistia (SAO PAULO, 2011).

No inicio da década de 1980, no Brasil, existia uma grande eferves-
céncia de movimentos sociais. Em 1987 acontece a Assembleia Consti-
tuinte Nacional e em 1988 varias das associacdes vinculadas aos direitos
das pessoas com deficiéncia indicam tematicas pertinentes as suas espe-
cificidades e a particularidades de cada territorio para inclusao no texto
da Constituicao Federal de 1988.

Essas associacbes, em seus espacos de atuacdo, iniciam o fortaleci-
mento de féruns setoriais. Como resultado dessa movimentacao é inclu-
ido na Constituicdao o tema da pessoa com deficiéncia — tema transversal
—, pois a visao era de que ndo seria interessante para o movimento a res-
tricdo da discussao a pequenos grupos.

Na perspectiva do protagonismo, foi elaborado em 2011 um docu-
mentario e um livro sobre a Histéria do Movimento da Pessoa com De-
ficiéncia no Brasil, a partir da perspectiva das pessoas com deficiéncia.
A militancia constréi um espaco importante de visibilidade para sua his-
toria, conforme a entrevista a seguir.



Em 1979 e 1980, a turma se reunia. Era um grupo maravilhoso,
ndo havia briga, era sé discussdo dos problemas, das leis. Porque as
leis eram feitas de cima para baixo, mandando na gente. Quisemos
acabar com isso. No movimento, formaram-se os grupos de traba-
lho: barreiras arquiteténicas, saude, transporte, cultura. Eu peguei o
grupo de transporte e barreiras arquiteténicas. A gente comecou a
lutar juntos (Nilza Lourdes da Silva). (SAO PAULO, 2011, p. 26).

Nesse cenario de poténcia dos movimentos populares, as pessoas
com deficiéncia iniciaram o processo de conquista de espaco e de prota-
gonismo. A visibilidade maior era para os movimentos de negros e o de
lésbicas, gays, bissexuais, transexuais e transgéneros (LGBTT). Esse foi o
momento mais proficuo do movimento da pessoa com deficiéncia, pois
buscavam o rompimento da légica de caridade que até entao permane-
cia sob a tematica.

A partir do final dos anos 1970 houve uma profunda modificacdao na
autoimagem de parte significativa do grupo de pessoas com deficiéncia
no Brasil. Basicamente, surgiu naquele momento a ideia de superacao do
modelo caritativo das instituicbes que existiam até entao, com transicao
para um modelo de luta social e de protagonismo das préprias pessoas
atingidas por alguma deficiéncia (SANTOS, 2014).

A partir dessa concepcao, em 1980, acontece o | Encontro Nacional
da Pessoa com Deficiéncia. A sede do evento foi Brasilia e os militantes
destacam a auséncia completa de tecnologias que colaborassem com a
articulacao nacional para o sucesso do evento. Toda movimentacao foi
organizada por meio de cartas. Esse encontro pioneiro foi realizado de 22
a 25 de outubro, e teve mais de 500 participantes, a maioria pessoas com
deficiéncia. Durante esse evento historico, o movimento decidiu suas es-
tratégias nacionais, criou a Coalizao Nacional Pr6-Federacdo de Entida-
des de Pessoas Deficientes (composta por 25 entidades de dez estados
brasileiros) e entregou ao presidente da Repiblica um manifesto con-
tra o fato de que nao havia representantes das pessoas com deficiéncia



na Comissao Nacional do Ano Internacional das Pessoas Deficientes.
Depois dessa e de outras manifestacées, o governo incluiu, na qualidade
de consultor da Comissao Nacional, José Gomes Blanco, representante
da Coalizdo Nacional (SAO PAULO, 2011).

Em Brasilia ainda nao existia um nidmero grande de hotéis que pudes-
sem acolher todos os participantes e entdo tiveram que contar com a parcei-
ra dos Bombeiros, do Exército e das escolas, que serviram como alojamento,
conforme nos relata a miliante que vivenciou essa parte da historia.

O Encontro Nacional que houve em Brasilia foi épico. Viajamos 18
horas num énibus com motorista que a Lourdes arrumou com al-
gumas empresas. Lotou de pessoas com deficiéncia. Ela mesma foi
na maca. Foi muito sacrificado. Assim como nés, pessoas, do Bra-
sil inteiro, também foram com muita dificuldade. Esse Encontro foi
memordvel. A gente jd tinha participado de vdrios encontros com
pessoas com deficiéncia. Mas é grande o choque cultural que se tem
quando entra num recinto e vé 500 pessoas com deficiéncia! Foram
discutidos vdrios assuntos. Houve embates politicos, discussoes e
divergéncias de opinido. A parte da logistica ficou com o pessoal
de Brasilia. Tiveram muita dificuldade. O pessoal estava alojado em
quartéis do exército, no convento, em clubes, casas de familia, de
amigos. Quando nosso 6nibus chegou, ndo havia alojamento para
nés. Mas deram um jeito e comecaram a espalhar a gente por Bra-
silia. S6 que os 6nibus eram poucos, nenhum acessivel. Rodava, ro-
dava, rodava e parava: “Fulano, agora é vocé!” Desciam o Romeu
e o motorista. Tiravam a cadeira de rodas do cara. Tiravam o cara.
Botavam o cara na cadeira de roda. Romeu e o motorista entravam
no 6nibus e comecgava de novo. Rodava, rodava, parava: “Agora, é
vocé, Sicrano!” Havia umas 15 pessoas no 6nibus. Como era noite e
todos os prédios se parecem em Brasilia, a impressdo que se tinha
era que o 6nibus rodava, rodava, rodava e parava sempre em frente
ao mesmo prédio. Eu me senti num episdédio daquela antiga série
de TV "Além da Imaginac¢do”. Fomos os ultimos a ser entregues. Era
madrugada. Lembro-me do Romeu deitado no meio do énibus, no
chdo, exausto, depois de ter trabalhado o dia inteiro (Lia Crespo).
(SAO PAULO, 2011, p. 39).



Nesse encontro as principais reivindicacées ainda estavam na pers-
pectiva das barreiras arquiteténicas, de acessibilidade. Discutiram sobre
a necessidade de rampas para acesso aos espacos e sobre a importancia
da Lingua de Sinais e do Braile como ferramentas de inclusdo das pes-
soas com deficiéncia.

Como resultado desse encontro e das trocas de experiéncias, no
ano de 1981, pela primeira vez no Brasil, houve movimentacoes alusi-
vas ao Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia, conforme o registro
dos militantes.

Aquele ano de 1981 foi marcante na minha vida porque comecei a
viver, a conhecer um foco diferente de vida. Comprometer-se com
o0 outro, envolver-se numa causa foi muito importante. Como era o
Ano Internacional, tudo estava fervilhando. Eram muitas entidades,
muitos movimentos surgindo, a pessoa com deficiéncia aparecia em
flashes na televis@o com o objetivo de conscientizacdo da socieda-
de. Costumo dizer que aquele Ano Internacional nédo serviu para os
governantes implantarem programas de atencdo ds pessoas com
deficiéncia. Nesse aspecto, acho que os governantes, nos trés niveis,
ficaram restritos a essa campanha que mostrou que a pessoa com
deficiéncia fazia parte da sociedade e que esta deveria se modificar
para reverter aquela situacdo excludente. Valorizo muito o Ano In-
ternacional. Foi uma forma de despertar a pessoa com deficiéncia
para ir a luta. [...] Aquele ano foi muito importante, tanto que mui-
tos nucleos da FCD [Fraternidade Crista de Pessoas com Deficién-
cia] foram formados. No Brasil, chegou a cerca de 280 ntcleos. Foi o
momento de militdncia, um movimento de base! A proposta do Ano
Internacional era na mesma linha da proposta da FCD: entender a
pessoa com deficiéncia como agente transformador da sociedade,
como protagonista! (Celso Zoppi.) (SAO PAULO, 2011, p. 37-38).

Naquele momento histérico é que a ONU introduziu o termo "pes-
soa” e deixou de usar “deficientes”. Ampliando assim a concepcao
de identidade e de sujeitos que convivem com as deficiéncias. Uma
manifestacao importante contra o reducionismo de uma vida a uma



deficiéncia. O propédsito da Convencao foi promover, proteger e assegu-
rar o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liber-
dades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o
respeito pela sua dignidade inerente.

Naquele mesmo ano no Brasil foi criada a Comissao Nacional do Ano
da Pessoa com Deficiéncia. O movimento social, que estava em franco
avanco e vinha fortalecido de um encontro nacional, cobrou veemente-
mente o Estado, visto que as pessoas que compunham a comissao nao
tinham qualquer vinculacdo a tematica. Diante da pressao e da organiza-
cao popular, o Estado incorporou a comissao um representante dos mo-
vimentos sociais das pessoas com deficiéncia.

Em 1981, aconteceram em Recife, PE, o | Congresso Brasileiro de
Pessoas Deficientes e o Il Encontro Nacional de Entidades de Pessoas De-
ficientes, de 26 a 30 de outubro. O evento foi organizado pela Coalizdo
Nacional. Naquele momento o movimento ampliou a inclusao das pes-
soas com deficiéncias intelectuais, representadas pelos pais. As reivin-
dicacdes ainda permaneciam nas questdées da acessibilidade, mas esse
termo ainda ndo era utilizado pelo movimento.

Quanto a luta dos surdos em relagdo ao direito de ter intérpretes,
considero que os cinco dias de Congresso, do qual participei, com
Virginia Barry que sabia sinais também, podem ser vistos como uma
sintese desse processo. No primeiro dia, os profissionais que atu-
avam na drea da surdez mal podiam nos ver conversando com 0s
surdos em lingua de sinais. Diziam que nés obrigdvamos os surdos a
comunicarem-se através de mimica. Encontramos uma alternativa
bem criativa para burlarmos a proibicdo da presenca do profissio-
nal intérprete. A plendria foi dividida em pequenos grupos de traba-
lho. Nestas pequenas sessées eu atuava como secretdria, escreven-
do o que estava sendo falado e um surdo, Rafael, sentado ao meu
lado, atuava como intérprete, lendo o contetido e fazendo a inter-
pretacado [...] Trés dias se passaram assim e nos ultimos jd estava na
mesa juntamente com os palestrantes fazendo a interpretacao [...]
(SANTOS, 2000, p. 45).



Como todo movimento que se fortalece e se expande, 0 movimento
da pessoa com deficiéncia naquele periodo histérico experimenta entra-
ves na area das deficiéncias, especialmente pela especificidade de cada
grupo (deficiéncia fisica, intelectual, dentre outras diversidades).

No encontro nacional de Brasilia, foi criada a Coalizdao Nacional,
que reunia entidades de todos os tipos de deficiéncia. Em Recife,
no Congresso Brasileiro, as quatro dreas de deficiéncia disputa-
vam espaco. Mas era uma disputa sauddvel. Ndo era para atender
0 ego de ninguém, nem de nenhuma instituicdo. E que cada um
queria ver a sua luta atendida. Havia os deficientes visuais, os defi-
cientes auditivos, os deficientes fisicos e o pessoal do Morhan (dos
hansenianos). Os deficientes mentais, como eram chamados, na
época, ndo participaram. Essa disputa jd apontava para as quatro
organizacées nacionais, separadas por dreas de deficiéncia, cria-
das depois da dissolucdo da Coalizdo Nacional. Foi quando surgiu
a Organizacdo Nacional de Entidades de Deficientes Fisicos (One-
def), da qual o Rui e eu fizemos parte da coordenacdo (Celso Zoppi).
(SAO PAULO, 2011, p. 39).

No processo nacional que na época estava em crise, 0S movimentos
sociais em seus micros espacos se fortalecem e varias associacoes das
pessoas com deficiéncia comegcam a ser construidas.

Em 1983, acontece o lll Encontro Nacional das Pessoas com Defici-
éncia em Sao Bernardo do Campo/SP, e, a partir desse encontro, a Coali-
z3ao Pro6-Federacao Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes foi pra-
ticamente extinta. Em seu lugar, foram criadas as organiza¢6es nacionais
separadas por tipos de deficiéncia: Organizacao Nacional das Entidades
de Deficientes Fisicos (Onedef, 1984); Federacdo Brasileira de Entidades
de e para Cegos (Febec, 1984); Federacdo Nacional de Educacdo e Inte-
gracao dos Surdos (Feneis, 1987). Essas organizacdes se aliaram ao Movi-
mento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan),
que havia sido criado em 1981 (SAO PAULO, 2011).



Em 1986 é constituida a Coordenadoria Nacional para Integracao da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), uma coordenacdo interminis-
terial que alinhava politicas publicas entre os varios ministérios em prol
dos direitos da pessoa com deficiéncia.

A partir de 1988, apenas algumas publicacoes mencionam o traba-
lho dos intérpretes da Lingua de Sinais que surgiram dos lagos familiares,
da convivéncia social (por ser vizinho, amigo da escola, do trabalho, da
igreja, etc.), e, devido a essa caracteristica, ndo temos muitos registros da
profissao de intérprete no Brasil até a década de 1980 (SANTOS, 2000).

A CORDE foi criada pela Lei n°® 7.853, de 24 de outubro de 1989.
A funcao da coordenadoria era implementar a Politica Nacional para In-
tegracdo da Pessoa com Deficiéncia, proposta pelo Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Conade), 6rgdo criado
pela Medida Provis6ria n® 1.799-6, de 10 de junho de 1999, formado por
representantes de 6rgaos publicos e de organizacbes da sociedade civil
eleitos por seus pares. Em maio de 2003 o Conselho, por meio da Lei
n® 10.683, de 28 de maio de 2003, passou a ser vinculado ao Gabinete
da Presidéncia da Republica por intermédio da Secretaria Especial dos
Direitos Humanos (SAO PAULO, 2011).

A CORDE conquistou espaco e ganhou forca, e, em 1990, criam-se as
Camaras Técnicas da CORDE. Uma proposta metodolégica para a consulta
as bases. A partir da experiéncia da constituicao da Comissao Nacional do
Ano da Pessoa com Deficiéncia em 1981, dessa vez 0s movimentos sociais
da pessoa com deficiéncia recebem a visibilidade e o destaque que busca-
ram. As deliberac6es dessas Comissoes eram encaminhadas aos setores e
proporcionaram a unidao dos movimentos da pessoa com deficiéncia.

Percebe-se que, além das barreiras atitudinais e do preconceito com
as pessoas com deficiéncia, os entraves para a mobilizacdo dos movi-
mentos sociais eram muitos. No entanto, a coletivizacao da luta fez com
que todos fossem superados e as pessoas com deficiéncia conquistaram
0 Seu espaco.



E o movimento sé cresce; em setembro de 2016, aconteceu em For-
taleza/CE o | Encontro Brasileiro de Pessoas Autistas, mais um coletivo
que se organizou e escreveu sua histéria nos anais dos movimentos so-
ciais das pessoas com deficiéncia (GARCIA FILHO; MACIEL; GARCIA, 2016).

3.1.1 = O Conselho Nacional da Pessoa com Deficiéncia e as
Conferéncias Nacionais

A Constituicao Federal de 1988 instituiu, a partir das pressoes po-
pulares e das movimentacoes da Assembleia Constituinte, a participacao
popular nas politicas publicas por meio dos conselhos gestores de poli-
ticas publicas, também conhecidos como “controle social”.

A reivindicacdao por maior participacao popular foi encaminhada
para a Assembléia Constituinte por meio da proposta de garantia de ini-
ciativa popular no Regimento Interno Constituinte. Esse manifesto foi
apresentado e aceito pela Assembléia contendo mais de 400 mil assi-
naturas. "[...] no tocante a democracia participativa, estabelece os con-
selhos gestores de politicas publicas, nos niveis municipal, estadual e
federal, com representacao do Estado e da sociedade civil [...] deveriam
ter carater democratico e descentralizado.” (ROCHA, 2008, p. 136).

Nesse processo, em 1999, é instituido o CONADE. Os movimentos
sociais consideram uma representatividade legitima, pois fortaleceria o
trabalho da CORDE, visto que o CONADE é um 6rgao deliberativo, dife-
rente da CORDE.

O conselho foi criado para acompanhar e avaliar o desenvolvimento
da politica nacional para inclusao da pessoa com deficiéncia e das po-
liticas setoriais de educacao, saude, trabalho, assisténcia social, trans-
porte, cultura, turismo, desporto, lazer e politica urbana dirigidas a esse
grupo social. O CONADE faz parte da estrutura basica da Secretaria Es-
pecial dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, de acordo
com a Lein® 10.683, de 28 de maio de 2003, artigo 24, paragrafo unico
(SAO PAULO, 2011).



Esse é um periodo importante, pois 0s movimentos das pessoas com
deficiéncia buscam as rédeas do processo e hao aceitam colocar os espa-
cos deliberativos na mao do Estado, unilateralmente.

A estrutura do Conade estd materializada no Conselho Nacional e
em seus conselhos estaduais e municipais.

Em Santa Catarina temos o Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia (CONEDE/SC), que estd vinculado a Secretaria de Estado
de Assisténcia Social, Trabalho e Habitacao, e é um 6rgao colegiado de
carater permanente e composicao paritaria entre governo e sociedade
civil. E um conselho consultivo, deliberativo e fiscalizador, que tem como
finalidade promover no estado politicas publicas que assegurem assis-
téncia, prevencao e atendimento especializado as pessoas com deficién-
cia, contribuindo para a nao discriminacao e garantindo o direito a prote-
cdo especial e a plena participagao nas atividades politicas, econémicas,
sociais e culturais do Estado. O CONEDE foi instituido pela Lei Estadual
n° 11.346, de 17 de janeiro de 2000 (SCHAEFER, 2016).

Nos municipios de Santa Catarina, a presenca dos conselhos dos di-
reitos das pessoas com deficiéncia ainda é pequena. Na regido da Asso-
ciacdo dos Municipios da Regido Carbonifera (AMREC) e na Associacao
dos Municipios do Extremo Sul Catarinense (AMESC) temos a presenca
desses coletivos nas cidades de Criciima e de Tubarao. Na cidade de Tu-
barao o Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia é
instituido pela Lei Municipal n® 2.999, de 26 de julho de 2006, tem ca-
rater deliberativo, e conta com autonomia administrativa e financeira.
Na cidade de Cricidma o Conselho Municipal das Pessoas com Deficién-
cia é instituido pela Lei Municipal n® 4.439, de 13 de dezembro de 2002.

A partir dos encontros dos movimentos sociais ja relacionados no
presente texto e resultado do trabalho dos conselhos gestores de poli-
ticas publicas entre os anos de 2006 e 2016 aconteceram as conferén-
cias nacionais dos direitos das pessoas com deficiéncia. Esses encontros
mobilizaram os municipios e os estados para a tematica dos direitos das



pessoas com deficiéncia e serao aqui apresentados a partir dos relatérios e
dos documentos emitidos como base para realizacao de cada conferéncia.

A | Conferéncia Nacional aconteceu em 2006 e teve como tema
"Acessibilidade: vocé também tem compromisso!” O evento contou com
trés grandes eixos de discussao: condi¢oes gerais da implementacao da
acessibilidade; implementacao da acessibilidade arquitet6nica, urbanis-
tica e de transporte; acessibilidade a informacao, a comunicacao e as aju-
das técnicas. Nesses grupos, 265 propostas foram elencadas, tendo um
destaque a questao da acessibilidade (BRASIL, 2006).

Em 2008, foi realizada a Il Conferéncia Nacional, com o tema "In-
clusdo, participacdao e desenvolvimento — um novo jeito de avancar!”
Nesse encontro os eixos discutidos foram: Saude e reabilitacao profissio-
nal; Acessibilidade; Educacao; Trabalho. O total de propostas foi de 54
(BRASIL, 2008).

Em 2012, tivemos a lll Conferéncia Nacional, cujo tema foi "Um olhar
através da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da
ONU: novas perspectivas e desafios”. Os eixos de trabalho versaram so-
bre: Educacao, Esporte, Trabalho e reabilitacao profissional; Acessibilida-
de: comunicacao, transporte e moradia; Saude: prevencao, reabilitacao,
Orteses e proteses. Um total de 399 propostas foram elencadas, tendo
maior destaque a tematica da salide (BRASIL, 2013).

E, em 2016, aconteceu a IV Conferéncia Nacional que teve como
tema central "Os desafios na implementacao da politica da pessoa com
deficiéncia: a transversalidade como radicalidade dos direitos humanos”.
Os eixos de discussao foram Género; Raca e etnia; Diversidades sexual e
geracional; Orgaos gestores e instancias de participacdo social; Interacdo
entre os poderes e os entes federados. Nessa conferéncia foram elencadas
89 propostas, conforme informac6es da Secretaria Nacional dos Direitos
Humanos, sendo que o relatério ainda esta em fase de elaboracao.

Considera-se de sumaimportancia que o Estado legitime o espaco de
luta dos movimentos sociais por meio das conferéncias e dos conselhos



gestores das politicas publicas. Ao fortalecer esses espacos coletivos de
discussao e deliberacao, o Estado, em parceria com a sociedade civil or-
ganizada, admite a complexidade da tematica e angaria parcerias para a
execuc¢ao das politicas publicas.

4 = Consideracoes Finais

O tema do protagonismo das pessoas com deficiéncia nos movimen-
tos sociais é complexo. No entanto em linhas gerais buscamos neste tex-
to indicar bibliografias importantes, para auxilar na apropriacao da tema-
tica e no fortalecimento desse movimento de protagonismo.

O século XXI é um periodo de conquistas e desafios para o movi-
mento das pessoas com deficiéncia; os movimentos buscam direitos e
nao privilégios. O movimento da pessoa com deficiéncia por si ja enfren-
ta dificuldades na militancia, visto que a sociedade em geral ainda julga
as deficiéncias como incapacitantes. Alcancar o protagonismo nesse pro-
cesso é um duplo desafio.

Mas o movimento da pessoa com deficiéncia tem se mostrado multi-
plo e conquistado o destaque necessario em nossa sociedade. Mas sabe-
mos que nenhum direito, de nenhum grupo sera recebido embalado em
papel de presente, a luta sempre fez parte da resisténcia daqueles que
ndo se “enquadram” no padrao societario (im)posto.

Sabemos também que inclusdo social ndao é o encaixe das pessoas
com deficiéncia em uma sociedade que nao muda. Inclusao é mudar a
sociedade; atitudes devem ser transformadas para que as pessoas com
deficiéncia e as pessoas sem deficiéncia possam fazer parte da mesma
sociedade, pois as deficiéncias aumentam e diminuem conforme as bar-
reiras impostas pela sociedade.

No presente texto buscamos elencar a importancia da utilizacdo da
terminologia correta para designarmos as pessoas com deficiéncia, vis-
to que a linguagem é a ferramenta que nos constréi enquanto sujeito.



Precisamos colocar as deficiéncias entre parénteses como bem nos lem-
bra Franco Basaglia, focando nosso olhar no ser humano, neste corpo que
carrega uma identidade singular. Na histéria da humanidade, a pessoa
com deficiéncia sempre existiu e a histéria abordou a tematica das mais
diversas maneiras, ora oferecendo flores ora atirando pedras.

Os primeiros movimentos de inclusao das pessoas com deficiéncia
foram por meio da educacao, um espaco importante de cidadania, e des-
tacamos no texto a importancia das APAEs, exemplo de como a organiza-
cao da sociedade civil pode gerar bons resultados diante da auséncia do
Estado na defesa e na promocao dos direitos dos cidaddos.

Destacamos a década de 1980 como periodo efervescente para a or-
ganizacdo dos movimentos sociais e para o inicio do protagonismo das pes-
soas com deficiéncia depois de anos de submissao e de exclusdo. O fortale-
cimento e a articulacao local se tornou uma estratégia de resisténcia.

Os espacos institucionalizados para a participacdo popular (conse-
lhos e conferéncias) constituiram-se como espacos coletivos de valoriza-
cdo das diferencas, de articulacao politica, de elaboragcao de documentos
e diretrizes importantes, facilitando a comunica¢ao dos movimentos na-
cionalmente e avancando nas conquistas dos direitos.

Em suma, as politicas publicas tém avancado significativamente, uma
conquista dos movimentos sociais protagonizados pelas pessoas com de-
ficiéncia, e acreditamos que a memoéria fortalecera os proOximos passos.
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Direitos humanos sdo direitos positivos, historicos e culturais, que
encontram seu fundamento e conteudo na dindmica das rela¢des sociais.
Por essas caracteristicas sao suscetiveis de transformacao e de amplia-
cdo constantes. Eles congregam direitos universais e especificos volta-
dos a garantia da dignidade humana para os diferentes sujeitos em suas
diversas dimensdées.

Por outro lado, o modo pelo qual sdo organizadas as politicas publi-
cas pode ser entendido como uma resposta as demandas da humanida-
de, em seus multiplos contextos. Assim, conservar, transformar e efetivar
direitos humanos sao acdées que compéem o movimento das politicas
publicas cujas prioridades vém da sociedade, no intuito de garantir
espaco as suas demandas nas agendas governamentais. Para concretizar
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tais reivindicacoes voltadas para o bem comum ha que se realizarem
investimentos sociais, politicos e econémicos, legitimando diretrizes e
praticas para reorganizacdo da sociedade de modo que se torne cada
vez mais participativa na busca da eliminacao das caracteristicas exclu-
dentes, detectadas de tempos em tempos, garantindo a todas as cidadas
e cidaddos dignidade, justica e solidariedade. Dessa forma, os Direitos
Humanos ndo sao um dado, e sim uma invencao humana, estando em
constante processo de construcao e reconstrucao.

Ao afirmar-se que um dos objetivos das politicas publicas é a con-
cretizacdo desses direitos para garantir a participacao social de todas e
de todos, seu monitoramento torna-se imprescindivel para que acoes
governamentais gerem, de fato, melhores condi¢6es de vida e, que, a ex-
clusao, aqui entendida como descompromisso com o sofrimento do ou-
tro, perca espaco e forca. Esse processo de elaboracao e aprimoramento
de direitos na direcao de uma sociedade inclusiva, fica patente a partir
da Declaracdao Universal dos Direitos Humanos* (1948) elaborada pela,
entdo, recém-criada Organizacao das Nagoes Unidas (ONU).

De L3 para c3, as conferéncias e suas respectivas declara¢cées mun-
diais realizadas por esse organismo internacional apontam elementos e
argumentos que enfraquecem a nocao de que quantidade e qualidade
funcionam como grandezas inversamente proporcionais. Ao sustentar
a indissolubilidade dos Direitos Humanos, tem-se consolidado a nocao
que sua garantia deve ser para todas e todos; e para cada uma e cada
um, de maneira que ninguém seja excluido. Ou seja, sua efetiva prote-
¢dao demanda de politicas universalistas e também especificas — endere-
cadas a grupos socialmente vulneraveis enquanto vitimas preferenciais
de atitudes de exclusdao. Como para cada pessoa as existéncias social e
individual estao articuladas, a compreensdo sobre cada contexto per-

! Adotada e proclamada pela Assembleia Geral das Na¢oes Unidas (Resolucdo 217 A lll) em
10 de dezembro 1948. Atualmente estao disponiveis, nos formatos HTML e PDF, 501 tradu-
¢Oes da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos. Para saber mais, ver: ONU (1948).



mite transformar conhecimentos e marcos legislativos em acoes pre-
sentes no cotidiano, fortalecendo os vinculos sociais e a democracia.
A participacdo de todos nesses processos, por sua vez, consolida-se como
direito das novas geracoes, relacionando-se com o rompimento das for-
mas de exclusdo, num processo de “"ganha-ganha”.

Nessa leitura, a definicao de inclusao passa a ser o movimento que
envolve o ser humano e sua relacdao com os outros, determinado por for-
mas de legitimacao social e individual cuja construcao e reconstrucao
social e histdrica se configura em todas as esferas da vida. Inclusao, por-
tanto, deixa de ser apenas o reverso de exclusao, para se configurar tam-
bém como o processo de modificagdo da organizacao social, para ampliar
sua capacidade de respostas eficazes a todas e a cada pessoa, com vistas
ao bem comum. Ao mesmo tempo em que, como paradigma fundamen-
tado nos Direitos Humanos, conjuga igualdade e diferenca como valores
indissociaveis e incita a sociedade a criar alternativas para superacao da
exclusao por meio da quebra de barreiras historicamente construidas.

A partir de 1966, a ONU passou a elaborar tratados vinculantes para
efetivar algumas das principais demandas de grupos historicamente ex-
cluidos e assegurar uma ampliada e efetiva participacao social. No caso
das pessoas com deficiéncia, apesar da garantia da universalidade dos
direitos, passaram-se 40 anos até a edicao de um tratado especifico nes-
ses moldes. A chamada invisibilidade certamente foi um dos fatores que
contribuiram para o alongamento desse tempo.

Vale resgatar, entretanto, que, em 1981, a prépria ONU deu inicio a
um movimento mundial desse segmento populacional instituindo o Ano
Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD). No Brasil, esse marco resul-
tou no fortalecimento da articulacao de grupos organizados e dirigidos
por pessoas com deficiéncia, cujo diferencial foi a representatividade
dos préprios interessados e intensa mobilizacao politica.



Como ndo sao

N3ao conseguem vistas, ndo sao
sair de casa, logo consideradas
nao sao vistas. membros da
comunidade.

Como nao sao
membros da
comunidade, a
falta de acesso é
uma questao
particular.

Sem participarem,
continuam
excluidas e alvo de
discriminagdo e
preconceito.

Sem acesso a bens
e servicos, ndo ha
possibilidade de
participagao.

— Ciclo da Invisibilidade
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

O trabalho desses movimentos, dentro e fora do Pais, foi decisivo
para que se alcancasse uma das principais conquistas dessa luta trava-
da na década de 1980 - a mudanca de postura em relacao as pessoas
com deficiéncia, fazendo com que o paternalismo desse lugar a equipa-
racao de oportunidades, substituindo a tutela pelo reconhecimento da
cidadania plena. E, foi, segundo esse novo parametro relacional, que a
Constituicao Federal de 1988 foi promulgada. Considerada uma das mais
avancadas do mundo no assunto, transversalizou o tema e, em todos 0s
capitulos que tratam do Direito do Cidaddo e do Dever do Estado, trouxe
artigos especificos em relacao as pessoas com deficiéncia. Essa parcela
da sociedade estava conseguindo sair da invisibilidade e ter voz!



Em 2006, a publicacao da Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia? reafirmou a universalidade, a indivisibilidade, a inter-
dependéncia e a inter-relacdo de todos os Direitos Humanos e liberda-
des fundamentais, bem como a necessidade de que todas as pessoas
com deficiéncia tenham a garantia de poder desfruta-los plenamente,
sem discriminac¢ao. Ao mesmo tempo aponta que, no campo das politicas
publicas, esta posta a necessidade de analisar cada parte desses direitos,
a fim de elaborar um conjunto de objetivos e metas para se dar conta das
responsabilidades implicadas nesse caminho.

Seus artigos “"relembram” os acordos estabelecidos desde 1948 e
inovam quando da fundamentacao de seus prop6sitos. Logo no artigo
19, define sua finalidade de "[...] promover, proteger e assegurar o des-
frute pleno e equitativo de todos os Direitos Humanos e liberdades fun-
damentais por parte de todas as pessoas com deficiéncia e promover o
respeito pela sua inerente dignidade.”, ao mesmo tempo em que adota
e reconhece a deficiéncia como um conceito em evolu¢do. No mesmo
artigo é, também, apresentada a definicao de "pessoas com deficiéncia”:

Pessoas com deficiéncia sao aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
0s quais, em interacao com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de con-
dic6es com as demais pessoas.

Observe-se, ainda que, diferentemente dos tratados internacionais
anteriores, no dia 9 de julho de 2008, a Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo foram ratificados,
no Brasil, segundo o rito contido na Emenda Constitucional n® 45, de
30 de dezembro de 2004, tornando-se o primeiro tratado internacional
com status constitucional da histéria do Brasil — por meio do Decreto

2 Para saber mais, ver: CONVENCAO (2006).



Legislativo n® 186, de 24 de dezembro de 2008. Por causa de interpre-
tacGes conflitantes sobre essa nova forma de incorporar os tratados in-
ternacionais a legislacao patria, no ano seguinte o Decreto n°® 6.949, de
25 de agosto de 2009, de mesmo teor, foi assinado pelo presidente da
Republica. Pode-se afirmar que tanto a elabora¢ao da Convencao pelos
paises que comp6e a ONU como o processo de ratificacao no Brasil e de-
mais paises foram frutos da constante pressao dos movimentos sociais.

A partir de 2008, depois da promulgacdo da Convencdo e da perma-
néncia dos movimentos na luta para garantir que os Direitos Humanos
fossem efetivados para todas as pessoas, com e sem deficiéncia, o gover-
no brasileiro buscou responder com a elaboracao de politicas, pareceres,
decretos, resolucoes e leis para sua efetivacdo. Exemplo disso é o fato de
que a antiga Coordenadoria Nacional para Integracao da Pessoa Porta-
dora de Deficiéncia (CORDE) foi alcada a Secretaria Nacional de Promo-
¢do dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD), dada a importancia
assumida pelo tema no Governo Federal, o qual tem como uma de suas
obrigacdes zelar pela implementacao da Convencao?.

Com esse objetivo, em novembro de 2011, foi lancado o Plano Na-
cional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Viver sem Limite, no qual
estao organizadas acoes para eliminar toda a forma de discriminacao
e garantir o acesso da populacao com deficiéncia as politicas publicas,
visando ultrapassar o que na pratica estabelece “hierarquizacao” de ci-
dadania. Suas palavras-chave sao: autonomia, inclusao, oportunidade e
convivéncia. O Viver sem Limite reconhece as diferencas e com elas, a
necessidade de apoios para que os cidadaos e cidadas com deficiéncia
tenham suas especificidades atendidas e provoque o rompimento de
barreiras, inclusive as atitudinais.

> Cabe ressaltar que o governo do Presidente Michel Temer vinculou novamente a Secretaria
de Direitos Humanos ao Ministério da Justica e ndo mais a Presidéncia da Republica o que re-
forca o status de secretaria e ndo mais de ministério. E, em 3 de fevereiro de 2017, menos de
um ano depois, recriou, por meio de medida provisoria, o Ministério dos Direitos Humanos.



Elaborado a luz da Convencao, o Plano reafirma e impulsiona uma
postura proativa frente a exclusao dos bens e servicos publicos, pois, ao
valorizar as diferencas, "provoca” a efetivacao de ac¢ées que objetivem
superar as barreiras que impedem a participacao plena das pessoas com
deficiéncia, sustentando-se na perspectiva da equiparacao de oportuni-
dades, do apoio, da nao discriminacao por motivo da deficiéncia. Em sin-
tese, pode-se dizer que o Plano Viver sem Limite, por seu carater executi-
vo, é uma iniciativa de operacionaliza¢cdo da Convencado, cujos principios
ja estdo garantidos na Constituicdo Federal.

Estruturado em quatro eixos: acesso a educacdo, atencao a saude,
inclusao social e acessibilidade o Plano Viver sem Limite envolve, inte-
gra e amplia acoes de diversos ministérios, e, para cada uma, estabelece
metas e previsdes orcamentarias para execucao.

— Logomarca do Plano Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite
Fonte: Secretaria Especial dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia [2017]

Essa estrutura sinaliza um significativo avanco em termos de con-
cepcao e de execucao de politicas articuladas, constituindo-se em pos-
sibilidade concreta de resposta ao desafio colocado frente a organiza-
cao tradicional do governo e das instituicoes sociais que, de forma geral,
ainda tem realizado o trabalho de maneira “individual” para atender ao
grau de especificidade que as questdes apresentam. Pela sua interseto-
rialidade e articulacdo, induz a construcao e uso de “ferramentas para a



mudanca”, em direcao a um modelo participativo de crescimento susten-
tavel, econ6mica, social e ambiental, fortalecendo o dialogo constante,
rotineiro e sistematico nos ambitos federal, estadual e municipal.

— Infografico sobre Acesso como Direito
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

N3o mais deficientes, nem portadores de deficiéncia e sim pessoas
com deficiéncia — sujeitos de direitos. Essa mudanca de nome, como
acontece com varios outros segmentos sociais, contempla as discussoes
e reflexdes mais atuais e marca a identidade do movimento, e, conse-
quentemente, das pessoas que dele fazem parte.

Ao apontar a necessidade de disponibilizar meios e modos organiza-
dos a partir das diferentes especificidades das pessoas com deficiéncia
em ambientes comuns para que esses se tornem inclusivos, induz que
toda a sociedade se torne cada vez mais inclusiva e mude para que todos
possam participar, em todos os ambientes, o tempo todo.

Mas, afinal, antes dessa ideia de sociedade inclusiva, em qual base
de pensamento estavam organizadas nossas politicas publicas e, por
conseguinte os servicos disponibilizados para as pessoas com deficién-
cia? De maneira geral, compreendiamos as demandas das pessoas com



deficiéncia dentro do que chamamos de modelo biomédico com acoes
voltadas para a integracao dessa parcela da populacao.

o f i
R R ) z
piete . | hiene pieie §55 " ¢ ;
A 1enee )4 gmiw Hoh) Mi ‘5'#’
ATRTY R
" ata
\ k /
EXCLUSAO SEGREGAGAO INTEGRAGAO INCLUSAO

Figura 4 — Paradigmas Educacionais
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

De modo bastante simplificado, conforme pode-se apreender da
imagem, integracao é perceber as pessoas com deficiéncia como um gru-
po de certa forma homogéneo, estabelecer servicos para “tratar” essas
pessoas para que elas se aproximem o maximo possivel do que é consi-
derado norma e, s6 entao, possibilitar sua convivéncia no grupo social
mais amplo.

Na perspectiva da inclusao, basicamente, ha um deslocamento
do entendimento da deficiéncia como parte da diversidade humana e do
modelo biomédico para uma perspectiva social. Como estabelecido nas
diretrizes da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, o
respeito pela dignidade inerente, autonomia individual, inclusive a liber-
dade de fazer as proprias escolhas, e independéncia das pessoas com de-
ficiéncia, passa-se a requerer que a acessibilidade e a nao discriminacao
sejam principios de toda e qualquer atividade ou servico. Da adaptacao
das pessoas e apagamento das diferencas para a¢ées que gerem mudan-
¢as que invistam na participacao de todos de maneira imediata.



Quadro 1 - Modelos Biomédico e Social

Biomédico Social

Problema pessoal Questao social

Tratamento voltado as funcdes corporais, Acompanhamento relacionado ao projeto
centrado na instituicao de vida

Intervencdo técnica Envolvimento em rede

Adaptacao individual Mudanca social

Desempenho relacionado a possibilidade de

Melhora no desempenho relacionada ao esforco | .~ T .
diminuicdo de barreiras

Sucesso como possibilidade frente a

Sucesso relacionado a superacao : = :
equiparacao de oportunidades

Cuidados em satde Acoes baseadas nos Direitos Humanos

Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

Dessa forma, todas as acdes e servicos devem estar voltados para a
quebra das diversas barreiras socialmente constituidas, sejam as simbé-
licas, atitudinais, comunicacionais e/ou as fisicas. O entendimento é que
elas, as barreiras, por revelarem como estao estabelecidas as relacoes
com as pessoas com deficiéncia, passam a ser o alvo quando da promo-
cdo de equiparac¢ao de oportunidades com autonomia no acesso a infor-
macao, a mobilidade, a realizacao de procedimentos e participacao de
atividades desenvolvidas por diversas areas e nos diferentes espacos.

Pessoas com deficiéncia

Impedimentos
X

Barreiras

Participagao

Figura 5 — Esquema sobre Barreiras e Impedimentos
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

Muito diferente da leitura organicista da deficiéncia, que a partir do
século XIX passa a ser entendida como uma patologia, o fundamental na



inclusao nao é normalizar, recuperar e educar o corpo que se considera
patolégico para que, somente entao, a pessoa esteja apta a exercer seu
direito a cidadania. O foco se desloca exclusivamente do individuo com
alvo dos servicos e passa a ser social. Nesse processo, a ideia da norma-
lizac3o para integracao perde forca e o direito ao exercicio da cidadania,
independentemente da presenca ou ndo de algum impedimento fisico,
mental, intelectual ou sensorial, ganha visibilidade. A vivéncia da limi-
tacao comeca a ser percebida na relagao do individuo com os espacos e
suas barreiras, entendimento este que imprime a necessidade de estra-
tégias diferenciadas de intervencado para a equiparacao de oportunida-
des, nao mais centradas exclusivamente no que nao funciona de acordo
com os padrdes estabelecidos.

Nesse processo, o proprio conceito de acessibilidade é atualiza-
do. Compreendida dentro dessa perspectiva relacional e, portanto, sem
constituir um Unico significante, a nocao de acessibilidade passa a de-
pender das pessoas envolvidas. Ou seja, nosso posicionamento na im-
plementacdo de leis e propostas de acdo interferem diretamente nessa
percep¢ao e vivéncia, assim como as caracteristicas das pessoas que nao
tém acesso, mas tém o direito de té-lo.

— Simbolo de Acessibilidade com base no Desenho Universal
Fonte: ONU (2015)

Aideia geral é a mesma: sair dos discursos ortopédicos e assistencia-
listas nos quais subjazem o carater preventivo e corretivo, centrado nas
dificuldades, no treinamento das areas deficitarias e de uma concepcao



de dificuldades de aprendizagem como déficit organico e estabelecer a
necessidade de reordenamento dos sistemas e, portanto, das politicas
publicas, como no caso do Plano Viver sem Limite ja mencionado, e da
Lei 13.146, de 6 de julho de 2015, Lei Brasileira de Inclusdo*“. A lei repre-
senta um marco no Pais no que tange ao reconhecimento dos direitos das
pessoas com deficiéncia. Também conhecida como Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia agrupa e define avancos legais para essa parcela popu-
lacdo na Educacao, na Saude, no Trabalho, Cultura e em outras areas das
politicas publicas. Para além dessa perspectiva dominante na histéria da
compreensao da deficiéncia de cunho organicista, individualizante, nor-
mativo e reabilitador — bases do modelo biomédico - a Lei Brasileira de
Inclusao busca garantir direitos da relacao entre a especificidade de cada
realidade fisica/sensorial/intelectual/mental, sua singularidade em con-
tinua transformacao e o mundo social em que habita, ou seja, enquanto
sujeitos de direitos, conforme ja mencionado. Para tal, retoma em todos
seus artigos o conceito de deficiéncia, ndo apenas como uma condicao
estatica e biologica da pessoa e sim como o resultado da interacdo das
barreiras impostas pelo meio. Com sua promulgacao, em termos legais, a
deficiéncia deixa de ser entendida como um atributo da pessoa e passa
a ser, o resultado das respostas que a sociedade da as caracteristicas de
cada um. Sua efetivacao, portanto, depende diretamente de uma atuacao
ético-politica cotidiana, nos diferentes campos profissionais, por meio
de uma pratica multiprofissional e intersetorial, na qual as diferentes po-
liticas publicas encontrem-se em rede.

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impe-
dimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interacao com uma ou mais barreiras, pode
obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade em igual-
dade de condi¢bes com as demais pessoas.

4 Para saber mais, ver: BRASIL (2015)



§ 1° A avaliacao da deficiéncia, quando necessaria, sera biopsicos-
social, realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e
considerara: (Vigéncia)

| - os impedimentos nas funcdes e nas estruturas do corpo;

Il - os fatores socioambientais, psicolégicos e pessoais;

[Il - a limitacdo no desempenho de atividades; e

IV — a restricao de participacao.

§ 2° O Poder Executivo criard instrumentos para avaliacdao da
deficiéncia. (BRASIL, 2015).

Em relacao a saude, estd em pauta a proposta de remodelacao fisica
e conceitual dos servicos da atencao especializada, por meio principal-
mente dos Centros Especializados em Reabilitacdo (CER II, lll e V), a par-
tir da utilizacao de instrumentos ndo pautados na deficiéncia como falta.
Instituidos pela Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia® na busca de
cumprir os objetivos de ampliar o acesso e qualificar o atendimento as
pessoas com deficiéncia temporaria ou permanente; progressiva, regres-
siva, ou estavel; intermitente ou continua no Sistema Unico de Salde
(SUS), os CER e demais componentes da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia® atuam na promocao de cuidados em saude, especialmente
dos trabalhos de reabilitacdo auditiva, fisica, intelectual, visual, ostomia

e multiplas deficiéncias.

> A Portaria n® 793, de 24 de abril de 2012, institui a Rede de Cuidados a Pessoa com De-
ficiéncia por meio da criacdo, ampliacdo e articulacao de pontos de atencdo a salde para
pessoas com deficiéncia temporaria ou permanente; progressiva, regressiva ou estavel; in-
termitente ou continua, no dmbito do Sistema Unico de Sadde (SUS). Para saber mais, ver:
Brasil (2012).

¢ S3o componentes da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito da atencao
especializada/reabilitacdo, além dos Centro Especializado em Reabilitagcdo (CER), as oficinas
ortopédicas — local e itinerante —, os Centros-Dia, os Servicos de Atencao Odontologica para
Pessoas com Deficiéncia, o Servico de Atencdo Domiciliar no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) e Atencdo Hospitalar.



Figura 7 — Esquema da Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia no Ambito do SUS
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

Além disso, tém como foco o desenvolvimento de acdes de pre-
vencado e de identificacao precoce de deficiéncias nas fases pré, peri e
poés-natal, na infancia, na adolescéncia e na vida adulta, no sentido de
constituir-se em servico de referéncia regulado que funcione segundo
base territorial e forneca atencao especializada as pessoas com deficién-
cia. Assim, os CER sao estabelecidos para serem lugar de referéncia de
cuidado e protecao para usuarios, familiares e acompanhantes nos pro-
cessos de reabilitacao auditiva, fisica, intelectual, visual, ostomias e mul-
tiplas deficiéncias.

Dentre suas varias diretrizes, duas merecem destaque por fortalecer
a ideia relacional e de rede: produzir em equipe, de forma matricial na
rede de atencdo e em conjunto com o usuario, seus familiares e acompa-
nhantes um Projeto Terapéutico Singular, baseado em avalia¢ées multi-
disciplinares das necessidades e capacidades das pessoas com deficién-
cia, incluindo dispositivos e tecnologias assistivas, com foco na producao
da autonomia e o maximo de independéncia em diferentes aspectos da



vida e articular-se com a Rede do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) da Regido de Saldde a que pertencga, para acompanhamento com-
partilhado de casos, quando necessario.

Assim, diante do desafio da universalidade, a estratégia centra-se
na equidade para acolher diferencas e enfrentar desigualdades, na inte-
gralidade entre os diferentes equipamentos sociais (educacdo, protecao
social, esporte, cultura, trabalho, etc.), integrando as informacoes sobre
o diagnéstico e sobre a funcionalidade, para oferecer uma imagem mais
ampla e significativa da sadde das pessoas. A melhora da funcionalida-
de e a promoc¢ao da inclusao social das pessoas com deficiéncia em seu
ambiente social, por meio de medidas de prevencao da perda funcional,
de reducao do ritmo da perda funcional, da melhora ou recuperacao da
funcao; da compensacao da funcdo perdida; e da manutencdo da fun-
cao atual fortalecem a perspectiva da participagao plena e da deficién-
cia como diferenca. Em resumo, para que a reabilitacao nao substitua
a desabilitacdo pela habilitacao, mas se articule com a emancipacdo e
construcao do acesso aos espacos sociais, a perspectiva atual da rede de
cuidados assenta-se em:

Assegurar que as
pessoas com deficiéncia
possam desenvolver ao

maximo suas
capacidades e terem
acesso aos Sservigos e

oportunidades comuns. a

todos

Sensibilizar as
comunidades a
promover e proteger os
direitos das pessoas
com deficiéncia
mediante a eliminacao
de barreiras a
participagao.

— Reabilitacao no Modelo Social
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo



Nesse intento, a Classificacdao Internacional de Funcionalidade
(CIF)?, passa a ser o instrumento base para a constru¢do de propostas
integrais e integradas que possibilitem o acesso e a participacao com
autonomia. Por qualificar as alteracdes nas estruturas e fungdes corpo-
rais, qualificar a intensidade das dificuldades para fazer ou participar
de algo (capacidade e desempenho) e qualificar a intensidade das bar-
reiras e facilitadores sustenta a proposta de reabilitacao no contexto
da funcionalidade, privilegiando aspectos relacionados a inclusao, ou
seja, o desempenho das atividades e a participacdo do individuo na
familia, comunidade e sociedade.

Estado de Saude
(Disturbio/Doencga)

|
v v v

Funcao e Estrutura Corporal
(Deficiéncia)

Atividades Participacao
(Limitagédo) (Restrigao)

T ‘ |

Fatores Fatores

Ambientais Pessoais

- Esquema da Classificagdo Internacional de Funcionalidade (CIF)
Fonte: OMS (2001)

7 AClassificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saide, conhecida como CIF
é uma classificacdo internacional desenvolvida pela Organizacdo Mundial da Sadde (OMS) e
tem como objetivo geral proporcionar uma linguagem unificada e padronizada assim como
uma estrutura de trabalho para a descricao da saude e de estados relacionados com a saudde.
A classificacao define os componentes da saude e alguns componentes do bem-estar rela-
cionados com a sauide (como educagao e trabalho). Para saber mais, ver: OMS (2004).



A CIF toma em consideracao os aspectos sociais da deficiéncia e
propoe um mecanismo para estabelecer o impacto do ambiente social
e fisico sobre a funcionalidade da pessoa. Ao focalizar o seu interesse
na forma como as pessoas vivem os seus problemas de saide e como
podem melhorar as suas condicdes de vida para que consigam ter uma
existéncia produtiva e enriquecedora, induz a uma visao em que as pra-
ticas de saide compde a rede de protecdo social.

Outro direito fundamental, que junto com a Saide e com a Assistén-
cia Social forma o tripé da chamada rede de protecao social, é a Educa-
cdo. Pelo fato de ser conceituada como direito humano e ter na escola
seu locus preferencial de realizacdao enquanto politica publica, diante da
perspectiva da inclusao, passou também a ressignificar saberes e valores
sociais para romper com todas as formas de exclusao. Essa necessidade
de reorganizacao dos sistemas educacionais tem gerado muita discus-
sao, notadamente no que se refere aos conceitos de educacdao comum e
educacdo especial.

E forjado o conceito de «educacdo inclusiva» que, no Brasil, come-
cou justamente pelos profissionais ligados a educacdo especial, posto
que apesar de ser uma modalidade educacional, constituiu-se como um
sistema paralelo, sem necessariamente ter articulacdo com a organi-
zacao escolar comum. Assim, mesmo 0s movimentos que lutavam pela
educacdo para todos ndo contemplavam as demandas dos estudantes
com deficiéncia. Essa fragmentacao acarretou, ao longo de alguns anos,
que o conceito de educacdo inclusiva fosse entendido como sin6nimo do
acesso de estudantes com deficiéncia na educacdao comum.

Outrossim, ao estabelecer-se que na perspectiva da educacao inclu-
siva o principio central é a busca pela efetivacdo do direito de todos a
uma vida digna e de participacao plena, tal qual afirmado na Declara-
cao Universal dos Direitos Humanos, a prioridade na agenda educacional
passa a convergir com a organizacdo de estratégias de acao para articular
essas vivéncias e experiéncias constituidas dentro da educagao comum



e da especial ao longo dos anos, em prol de uma educacao de qualidade
para todos. Passa a ter como referéncia a mudanca de um modelo que
pressupde a necessidade de adaptacdo do individuo a determinados pa-
droes de ser e estar — biomédico — para uma perspectiva que demanda
mudancas da e na sociedade para que o0 acesso e a participacao de todas
e de todos se efetive. O acesso de grupos socialmente excluidos da edu-
cacao formal caminha hoje no sentido oposto ao da classificacao e pato-
logizacao do estudante, dado que privilegia uma leitura da deficiéncia
como diferenca, e desta como inerente a condi¢ao humana, recomendan-
do que a educacao especial seja parte integrante de todos os sistemas
educacionais.

Escolas regulares que possuam tal orientacdo inclusiva constituem
meios mais eficazes para combater atitudes discriminatorias criando-se
comunidades acolhedoras, construindo uma sociedade inclusiva e alcan-
cando educacdo para todos; além disso, tais escolas provém uma educa-
cao efetiva a maioria das criancas e aprimoram a eficiéncia e, em ultima
instancia, o custo da eficicia de todo o sistema educacional?®.

Nesse caminho, o artigo 24, da Convencao sobre os Direitos das Pes-
soas com Deficiéncia, é dedicado na integra a Educacao como direto de
todos e de cada um. Nele estd posto que os Estados-parte se comprome-
tem a assegurar um sistema educacional inclusivo em todos os niveis, ou
seja, com igualdade de oportunidades, sem discriminacao e em ambien-
tes nao segregados.

Seus objetivos podem ser agrupados em trés blocos. Inicialmente
sao descritos os mais amplos, proprios da Educacao para todas as pes-
soas, com ou sem deficiéncia. O bloco seguinte, diz respeito a uma gama
de direitos que estao postos para dar conta de um processo de exclusao
histérico sofrido pelos grupos mais vulneraveis e impedidos de partici-
pacao. S3o grupos que sao lembrados quando perguntamos quem s3o 0s

8 Para saber mais, ver: ONU (1994)



excluidos desse lugar? Quem ndo tem acesso ao que é produzido so-
cialmente de forma auténoma? Quem nao tem vez e voz para participar
ativamente dos debates sociais? Por essa caracteristica, a garantia
desses direitos adquire contornos especificos conforme a localidade, a
regidao, o contexto. E, finalmente, um terceiro conjunto de pontos que
tratam dos apoios especificos relativos aos tipos de deficiéncia que,
obviamente, ndao podem ser lidos desarticulados ou apartados dos dois
blocos anteriores.

Por ter sido ratificada no Brasil como ja citado, a Convenc¢do pode
ser caracterizada como documento de politica de Estado, estabelecida
a partir de demanda social, que prevé medidas de monitoramento e de
controle social e que desencadeia a elaboracao de novos marcos legais
para dar conta de seus objetivos.

Nesse contexto, em 2008, foi langada a Politica Nacional de Educa-
cado Especial na perspectiva da Educacao Inclusiva® que organizou as di-
retrizes da educacao especial enquanto modalidade de ensino e campo
de conhecimento. O documento tem como um de seus objetivos cen-
trais eliminar a escolha entre a educagao comum e a especial baseado
no entendimento que ambas sao importantes ao processo educacional
dos alunos publico-alvo da educacdo especial. Dito de outra maneira,
visa ultrapassar o modelo que estabelece dois sistemas educacionais —
0 comum e o especial — e promover a articulacao entre os saberes neles
acumulados com objetivo de efetivar acoes que nao compitam entre si
ou substituam umas as outras. Novamente esta posta a ideia de coope-
racao como valor.

Nesse e noutros documentos de politicas publicas, a Educacao é de-
finida como um instrumento para a autonomia. Seu diferencial é afirmar
que tal construcao nao é possivel fora dos espacos frequentados por to-
dos, ou seja, que o acesso a uma vida plena requer a sistematizacao de

9 Para saber mais, ver: MEC (2008).



informacoes legitimadas e qualificadas que possibilitem escolhas. A Poli-
tica Nacional de Educacao Especial na perspectiva da Educacao Inclusiva
define que a escola comum, caracterizada como instituicao que informa
e discute conhecimentos relevantes a todos os cidadaos, cumpre sua
funcdo social com qualidade quando ninguém fica de fora, quando todos
compartilham do mesmo espaco. Aponta, dessa forma, para o fim dos
espacos segregados de educacao, amparada pela Convencao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

a) As pessoas com deficiéncia ndao sejam excluidas do sistema edu-
cacional geral sob alegacao de deficiéncia e que as criangas com
deficiéncia ndo sejam excluidas do ensino primario gratuito e com-
pulsério ou do ensino secundario, sob alegacao de deficiéncia;

b) [...] Que as pessoas com deficiéncia possam ter acesso ao ensino
fundamental inclusivo, de qualidade e gratuito, em igualdade de
condi¢des com as demais pessoas na comunidade em que vivem]...]
c) Medidas de apoio individualizadas e efetivas sejam adotadas
em ambientes que maximizem o desenvolvimento académico e
social, de acordo com a meta de inclusdo plena. (MEC, 2008).

A Politica Nacional de Educacao Especial na perspectiva da Edu-
cacao Inclusiva reconhece as diferencas e com elas a necessidades de
apoios especificos para cada estudante que faz parte desse publico-alvo.
Determina, pois, que a educacdo especial se reorganize em termos do
atendimento educacional especializado, e que esse funcione como ins-
trumento de apoio e/ou complementacao para constru¢ao de autonomia
no ensino regular comum.

A luz da Convencdo, a nocado de educacdo inclusiva passa aimpulsionar
uma nova postura frente a exclusao educacional, pois, ao valorizar as
diferencas e denunciaradiscriminacao de estudantes com deficiéncia, essa
perspectiva vem afirmar que todos devem estar na escola e ter acesso ao
curriculo comum. Em resumo, esse documento referéncia da politica edu-
cacional brasileira elaborado em 2008 busca implementar a concepcao



de deficiéncia como caracteristica humana seja por “provocar” a efetiva-
cdo de agbes que tém como objetivo quebrar as diversas barreiras que
impedem a participacao plena dos estudantes com deficiéncia, seja por
fomentar propostas educacionais — pedagogicas e de gestao — que possi-
bilitem a melhoria do processo educacional e promocao da acessibilida-
de a todos, e nao apenas de determinado grupo. Nessa leitura, a defini-
cao de inclusdo passa a ser o movimento que envolve o ser humano e sua
relacdo com os outros, determinado por formas de legitimacdo social e
individual cuja construcao e reconstrucao social e histérica se configura
em todas as esferas da vida.

Assim, a educacao especial, como parte da pratica educacional in-
clusiva, oferece o Atendimento Educacional Especializado (AEE), defini-
do como o conjunto de atividades, recursos de acessibilidade e pedagé-
gicos organizados institucionalmente, prestado de forma complementar
ou suplementar a formacao dos alunos no ensino regular, que eliminem
as barreiras e configurem meios para o acesso ao curriculo visando a in-
dependéncia para a realizacao das tarefas e a construcao da autonomia.

Esse atendimento deve sempre integrar a proposta pedagoégica da
escola, envolver a participacao da familia e ser realizado em articulacao
com as demais politicas publicas. Sao objetivos do atendimento educa-
cional especializado, segundo o Decreto n® 7.611, de 17 de novembro
de 2011:

| — prover condicdes de acesso, participacao e aprendizagem no
ensino regular e garantir servicos de apoio especializados de
acordo com as necessidades individuais dos estudantes;

Il - garantir a transversalidade das a¢b6es da educacdo especial no
ensino regular;

[l - fomentar o desenvolvimento de recursos didaticos e pedag6-
gicos que eliminem as barreiras no processo de ensino e aprendi-
zagem; e

IV — assegurar condi¢bes para a continuidade de estudos nos de-
mais niveis, etapas e modalidades de ensino. (BRASIL, 2011).



A oferta desse atendimento deve ser institucionalizada, prevendo
na sua organizacao a implantacao da sala de recursos multifuncionais, a
elaboracao do plano de AEE, professores para o exercicio da docéncia no
AEE, demais profissionais, como tradutor e intérprete de Lingua Brasileira
de Sinais, guia-intérprete e aqueles que atuam em atividades de apoio.
O acesso do estudante ao atendimento educacional especializado acon-
tece a partir de um estudo que possibilita reconhecer suas caracteristicas
pessoais e de desenvolvimento e construir diferentes estratégias pedag6-
gicas de acordo com cada contexto, dando sustentacao a inclusdo escolar.
Dentre o conjunto de atividades, aquelas que tém como foco o estudante,
diferenciam-se das realizadas na sala de aula comum e ndo sdo substi-
tutivas a escolarizagao, posto que as complementam e/ou suplementam
com vistas a autonomia e a independéncia do educando na escola e fora
dela. Sendo de oferta obrigatdria pelos sistemas de ensino, devem ocorrer
sem prejudicar a participacao do estudante com sua turma na sala de aula.
A partir da conceituacao de deficiéncia como relagao entre impedimentos
e barreiras, o atendimento educacional especializado apoia e é apoiado
pelas atividades desenvolvidas no ensino comum, induzindo a reorgani-
zacao da sala de aula, da escola e das redes de ensino.

Nessa mesma direcdo, a Lei Brasileira de Inclusdo, em seu artigo 28,
afirma que incumbe ao poder publico assegurar, criar, desenvolver, im-
plementar, incentivar, acompanhar e avaliar o:

| — sistema educacional inclusivo em todos os niveis e modalida-
des, bem como o aprendizado ao longo de toda a vida;

Il - aprimoramento dos sistemas educacionais, visando a garantir
condi¢bes de acesso, permanéncia, participacao e aprendizagem,
por meio da oferta de servicos e de recursos de acessibilidade que
eliminem as barreiras e promovam a inclusdo plena;

lll - projeto pedagégico que institucionalize o atendimento edu-
cacional especializado, assim como os demais servicos e adap-
tacoes razoaveis, para atender as caracteristicas dos estudantes



com deficiéncia e garantir o seu pleno acesso ao curriculo em con-
dicdes de igualdade, promovendo a conquista e o exercicio de sua
autonomia. (BRASIL, 2015).

Em sintese, esse corpo legal — Convencao sobre os Direitos das Pes-
soas com Deficiéncia, Lei Brasileira de Inclusdo e Politica Nacional de
Educacao Especial na perspectiva da Educacdo Inclusiva alinha-se ao
movimento de aprimorar o acesso aos direitos humanos universais pe-
los grupos que nao o tinham, sustentando-se na perspectiva da equi-
paracao de oportunidades, do apoio, da nao discriminacao por motivo
da deficiéncia e do rompimento de barreiras, inclusive as atitudinais.
As estratégias neles estabelecidas estao baseadas na nocao de “isso
e aquilo” em substituicao a ideia de “ou isso ou aquilo”. O "ou”, por
implicar em escolha, quando se relaciona aos direitos fundamentais
exclui e separa, encaminha, desresponsabiliza "parcialmente”, na con-
tramao do "e" que potencializa a cooperacao entre o ensino comum e o
especializado e a execucao da educacao especial de forma transversal
enquanto modalidade de ensino e como campo de conhecimento con-
figurada como instrumento de apoio para constru¢ao de autonomia dos
estudantes publico-alvo.

Com foco nas situacdes-desafio que se estabelecem no cotidia-
no e que exigem respostas imediatas, instiga uma abordagem integral
e intersetorial. Aos educadores cabe justamente o estabelecimento de
acoes locais de forma colaborativa, articuladas ao que esta estabelecido
como meta geral da unidade escolar. E uma oportunidade de reorgani-
zacao de cada unidade escolar e do sistema como um todo, pois implica
no investimento na quebra de barreiras e na disponibilizacao de recur-
sos e apoios (social, econdmico, fisico, instrumental) voltados a partici-
pacao plena e autdbnoma das pessoas, responsabilizacao de todos em
contraposicao a perspectiva de encaminhamento a um determinado es-
pecialista e por consequéncia o estabelecimento de redes e de parcerias.
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Na perspectiva do Sistema Educacional
Inclusivo, a Educacao Especial passa a ser

entendida como um Servigo Escolar e ndo

J

— Educacao Especial no Sistema Educacional Inclusivo
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

Como exemplificacao dessa mudanca paradigmatica, vale observar
algumas questdes que envolvem a deficiéncia intelectual. Durante mui-
to tempo, quando da hegemonia do discurso biomédico e biométrico, o
diagndstico de deficiéncia intelectual era baseado na medida do Quo-
ciente de Inteligéncia, o famoso Ql. E, para cada intervalo dentro dessa
escala, estavam descritas caracteristicas esperadas e prescrito determi-
nada gama de ac¢6es para aproximar a pessoa do que era considerado
“normal”, Por exemplo: DM leve: QI 50-55 a 70; RDNPM discreto, dificul-
dade de aprendizado precoce, alfabetizaveis, independéncia em Ativida-
des de Vida Diaria e autocuidados.

Com o desenvolvimento dos estudos sobre inteligéncias multiplas
na década de 1980, pelo psicélogo Howard Gardner, a definicao de in-
teligéncia se amplia e passa a considerar a capacidade de resolver pro-
blemas ou elaborar produtos que sejam valorizados pela comunidade.
Essa afirmacdo coloca em cheque o paradigma da inteligéncia Unica e
aponta que a definicao descrita pela psicometria nao era suficiente
para descrever a grande variedade de habilidades cognitivas humanas.
A pesquisa de Howard Gardner identificou e definiu oito tipos diferentes
de inteligéncia.

Atualmente, a defini¢do adotada foi a instituida pela American Asso-
ciation on Intelectual and Developmental Disabilities (AAIDD) em 2007:
deficiéncia intelectual é o funcionamento intelectual significativamente



inferior a média, associado a duas ou mais limitacdes nas areas de habi-
lidades adaptativas conceituais, sociais ou praticas.

Essa classificacdao tem implicacdes para o sistema de prestacao de
servicos para as pessoas com deficiéncia intelectual, pois se afasta das
teorias e praticas que utilizavam o Ql como unica forma de diagnéstico.
As terminologias de deficiéncia mental leve, média, severa e profunda
deixam de ser utilizadas e passam a ser utilizadas descricdes mais fun-
cionais, com enfoque multidimensional, relacionando a limitacao aos
apoios necessarios para que as pessoas possam participar plenamente.

Causas biologicas S e | Causa Sociais

Capacidade adaptativa /
da pessoa

|biopsicossocial)

e =
<—— < ———

Causas
Psicologicas

— Avaliacao Biopsicossocial
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

Por considerar a diversidade cultural e linguistica e o contexto de
cada individuo, muda o enfoque sobre a pessoa com deficiéncia, posto
que limitag6es coexistem com habilidades, estabelecendo uma avalia-
cao dinamica e multicausal, na qual a cada etapa estabelecem-se novas
necessidades nas quais sao definidos apoios para melhor qualidade de
vida, sem rotular a pessoa.

Pelo ja exposto, a configuracdo de uma rede de protecao social
envolvendo saude, educacao e assisténcia social amplia a possibilida-
de da quebra de paradigmas, na medida em que instiga, articula e pro-
move reflexao entre os diversos atores que vivenciam experiéncias de



pertencimento e de atualizacdo de suas potencialidades, comprometidas
com o desenvolvimento do protagonismo, com o exercicio da cidadania e
com a equiparacdo de oportunidade.

- Funcionalidade e Deficiéncia Intelectual
Fonte: Elaborada pela autora deste artigo

Sair da definicao de inclusao como simples reverso de exclusao re-
quer romper com uma visao dual e investir no processo de modificacao
de estruturas e atitudes para tornar a sociedade responsiva e adequada
a toda e cada pessoa com ou sem deficiéncia. Nesse caminho, amplia-se
0 espectro de a¢des para diferentes propostas que podem ser continua-
mente (re)significadas, no que diz respeito as diferentes formas de efeti-
vacado e defesa dos direitos humanos, a partir das relacdes que sao esta-
belecidas entre os individuos.

Para além do que esta disposto em termos legais, a constru¢cao de uma
sociedade inclusiva, implica, assim, na necessidade de colocarmo-nos em
movimento constante, de rever cotidianamente posturas, criar e recriar
instrumentos para romper com as barreiras que se estabeleceram e se
estabelecem, e, valorizar, sobretudo, as diferencas, para que os talentos



de sejam reconhecidos, estimulados e potencializados. Dessa forma, to-
das as pessoas se configuram como membros Unicos, importantes e res-
ponsaveis que atuam como apoio aos demais para a realizacdo de seus
projetos de vida na comunidade em que vivem.

O avanco dessa perspectiva de valorizacao e de trabalho nas dife-
rencas afeta o pleno exercicio da cidadania e reflete o grau de amadure-
cimento da sociedade. Assim, ao optar-se pelo trabalho na perspectiva
dainclusao, o que esta em jogo ndo é tao somente a presenca de pessoas
com deficiéncia nos espacos comuns, e sim a capacidade da sociedade
em reinventar os processos nas relacdes sem virgulas ou “desde que”.
Tal qual como escrito ha 10 anos na Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia™®.
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Historicamente, as politicas e praticas pautadas nos paradigmas
da segregacao e da integracao responsabilizavam as préprias criancas
e adolescentes com deficiéncia intelectual pelo assim chamado “fra-
casso escolar”, legitimando sua exclusao com base no diagnéstico.
No entanto, ha alguns anos, tal compreensao de deficiéncia, baseada na
perspectiva médica e em aspectos clinicos representados por caracte-
risticas da pessoa, deu lugar ao modelo social, que passou a conside-
rar fatores que sdo externos a ela: as barreiras presentes no ambiente.
Esse novo conceito fundamenta a abordagem inclusiva, que concebe
a educacao como um direito de todos, sem excecdo. Direito que prevé
nao somente a garantia a vaga/presenca, mas também a acessibilidade,
ou seja, a eliminacgdo dos obstaculos que impedem a plena participacao
nos processos educacionais.
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Assim, se partimos do pressuposto de que toda pessoa aprende e
tem direito a educacao e compreendemos a deficiéncia a partir do mode-
lo social, havemos de reconhecer que, se um aluno —tenha ele deficiéncia
ou nao - nao aprende, a origem do problema ndo est3, necessariamente,
nas suas caracteristicas intelectuais, mas, sim, em possiveis barreiras
presentes na escola.

Acontece que, na pratica, se por um lado na maior parte dos casos nao
é tao dificilidentificar possiveis barreiras a participacao de alunos com de-
ficiéncia fisica ou sensorial, considerando a necessidade de “apoios”, por
outro, quando se trata da deficiéncia intelectual, nao é bem assim. Apesar
da mudanca radical de paradigma, quando alunos com hipétese ou diag-
néstico de deficiéncia intelectual ndo aprendem, a tendéncia, via de regra,
é continuar responsabilizando-os por isso. E por que é assim? Talvez por-
que o processo investigativo em busca de tais barreiras inevitavelmente
nos obrigue a reconhecer que nosso modo de entender e fazer educagao
continua baseado na légica binaria normalidade/anormalidade.

Sabemos que, durante muito tempo, buscou-se enquadrar as pessoas
em categorias homogéneas, a partir de parametros pré-estabelecidos basea-
dos na ideia e na expectativa de um padrao de desenvolvimento considera-
do "normal”. A expressao “retardo mental”, outrora usada em referéncia a
pessoas com deficiéncia intelectual, é derivada dessa ideia. Retardo remete a
atraso. Atraso em relacdo a qué? Ao que é "normal”. A nocao de idade mental
segue a mesma légica. Compara-se o que se observa em uma crianga com
deficiéncia a padroes de desenvolvimento considerados normais e atribui-se
a ela uma “idade mental” diferente da cronolégica. Essa analise tanto pode
ser realizada “a grosso modo"”, dependendo do que o observador reconhece
como "normal”, ou por meio de testes mais sofisticados, geralmente basea-
dos no assim chamado Quociente de Inteligéncia — mais conhecido como Ql.
Acontece que além de ultrapassada (considerando que ndo é mais aceita nem
mesmo pela Organiza¢do Mundial de Salde), essa anélise é absolutamente
contraria aos principios basicos da educacao inclusiva. Inclusao ndo combina



com generalizacao. Ela parte do pressuposto de que a diferenca é prépria
da condicao humana. Ou seja, de que somos todos diferentes, singulares,
unicos. E sendo assim, "ninguém é normal”. O mesmo principio se apli-
ca a andlise da inteligéncia. Atualmente, o Ql como padrdo balizador de
quem é mais ou menos capaz intelectualmente, é refutado por outra teo-
ria, amplamente difundida mundialmente: a das multiplas inteligéncias.
Ou seja, na perspectiva inclusiva, um aluno com deficiéncia intelectual
ndo tem idade mental diferente da cronolégica nem é menos inteligente
que os demais. Ele é diferente. Como todos os outros. Com algumas ca-
racteristicas que se sobressaem, talvez. Mas é importante lembrar que na
educacao inclusiva, a diferenca é reconhecida como um valor e cada um
tem o direito de ser como é.

Mas como traduzir isso na pratica cotidiana da sala de aula? Ape-
sar de produzida ha quase 100 anos, a obra do bielo-russo Lev Semeno-
vitch Vygotsky pode nos ajudar muito na busca por praticas pedagégicas
inovadoras e inclusivas para todos, particularmente para os alunos com
deficiéncia intelectual. Vygotsky propunha uma abordagem dialética e
prospectiva do individuo e da sociedade que pode ser facilmente asso-
ciada ao modelo social de deficiéncia. Ele defendia que a condi¢ao hu-
mana ndo é dada pela natureza, e sim construida ao longo de um pro-
cesso histoérico-cultural, pautado nas interacdes sociais realizadas entre
o homem e o meio. Assim, segundo ele, os aspectos biolégicos ndo sao
determinantes e o desenvolvimento de qualquer pessoa, tenha ela defi-
ciéncia ou nao, depende das oportunidades de aprendizagem e das rela-
coes que estabelece. Vale mencionar que o psicélogo dedicou boa parte
de sua vida a observacao e a educacao de criancas com deficiéncia, prin-
cipalmente a intelectual.

Para facilitar a compreensao da contribuicdao de Vygotsky em re-
lacdo as questdes aqui levantadas, é valido recorrer a oposicdo tedrica
entre ele e o bidlogo suico Jean Piaget. Embora admirasse o trabalho
de Piaget, Vygotsky contestava impetuosamente o estabelecimento de



padrdes "normais” de desempenho intelectual, representados por meio
das fases do amadurecimento da inteligéncia difundidas pelo bidlogo.
Vygotsky defendia que o desenvolvimento cognitivo em cada etapa da
vida ndo apresenta aspectos estanques e universais, havendo uma multi-
plicidade de possibilidades de acordo com a experiéncia de cada sujeito.
Enquanto Piaget afirmava que as aptiddes intelectuais acompanham o
desenvolvimento organico do individuo, o psic6logo argumentava que
o aprendizado ndo se subordina totalmente ao desenvolvimento das
estruturas intelectuais da crianca, e que, na relacdo entre aprendizado
e desenvolvimento, o primeiro vem antes, provocando “"saltos” na com-
preensdo e no conhecimento. Em outras palavras, se por um lado Piaget
sugeria que o professor esperasse até que a crianga estivesse “pronta”
para avancar no processo de aprendizagem, Vygotsky, ao contrario, de-
fendia que os alunos fossem ativamente encorajados a “"superar” suas
atuais habilidades, alegando que estratégias pedagoégicas adequadas
sao capazes de provocar avan¢os que ndo ocorreriam espontaneamente.
E aisso que se refere um de seus principais conceitos, a Zona de Desen-
volvimento Proximal (ZDP). A ZDP nada mais é que a distancia entre o
desenvolvimento real, que se costuma determinar por meio da solucao
independente de problemas, e o desenvolvimento potencial, determina-
do por meio da solucao de problemas com a ajuda de um adulto ou em
colaboracao com companheiros que ja sao capazes de fazé-lo sozinhos.
A partir desse conceito, Vygotsky ressalta a importancia da escola e do
professor no processo de desenvolvimento dos alunos. Indicando que o
mestre, em primeiro lugar, deve conhecer bem o aluno a fim de planejar
estratégias pedagdgicas a partir de objetivos baseados no seu potencial,
ou seja, naquilo que ele ainda é capaz de fazer somente com ajuda. Em
uma de suas muitas obras?, Vygotsky afirma que "[...] o comportamento
atualizado é apenas uma infinitésima parte do comportamento possivel.
O homem esta cheio de possibilidades nao realizadas [...]". Assim, para

1 Para saber mais, ver Referéncias.



ele, é essencial que o professor "aposte” no aluno. Desafie-o, oportuni-
zando interacoes com o ambiente social e cultural — ou seja, com outros
alunos e com a comunidade e com o curriculo —capazes de alavancar o
seu desenvolvimento.

Quanto aos alunos com deficiéncia, Vygotsky defendia que "[...] to-
das as criancas podem aprender e se desenvolver [...] As mais sérias defi-
ciéncias podem ser compensadas com ensino apropriado[...]". E é impor-
tante esclarecer que a expressdo "ensino” nada tem a ver com a ideia de
"transmissdo de conhecimento”. Ao contrario, a abordagem proposta por
ele evidencia aimportancia da experiéncia no processo de aprendizagem
e desenvolvimento e pode ser facilmente associada ao que atualmente
chamamos de flexibilizacao curricular ao declarar, em seu livro Teoria e
Método em Psicologia, que — principalmente com as pessoas com defi-
ciéncia intelectual — é fundamental que o ensino seja organizado e tra-
balhado a partir das necessidades dos alunos, tendo significado e sendo
de fato relevante em suas vidas. Ao se referir ao que consignava como
ensino apropriado, Vygotsky afirmava que o foco deveria estar sempre
nas possibilidades e nao em supostos "déficits” ou limitacoes, alegando
inclusive que esses ultimos poderiam representar potenciais propulso-
res de desenvolvimento. Esse é apenas um dos aspectos presentes em
sua teoria que sao reafirmados atualmente pela neurociéncia.

Em contraposicdo a ideia de que o ser humano é imutavel, que re-
duz expectativas quanto as possibilidades de aprendizagem e desen-
volvimento de alunos com deficiéncia, Vygotsky partia do principio de
que todos nds e o ambiente em que vivemos estamos em permanente
movimento e transformacao. A neurociéncia confirma, reconhecendo a
capacidade de transformacao de qualquer organismo e de qualquer ser
humano. Vygotsky e a neurociéncia também concordam que a capacida-
de intelectual nao é estatica, mas dindamica, podendo, portanto, evoluir.
E que isso s6 pode acontecer a partir das relag6es intra e interpessoais
que se dao mutuamente. Vygotsky sustentava, também, a partir do que



chamava de lei da compensacao, ou superacao, que um impedimento de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, precisamente por tornar
a atividade do organismo dificil, poderia atuar como um incentivo para
aumentar o desenvolvimento e a atividade de outras de suas funcées.
A neurociéncia confirma tal teoria, comprovando que, quando expostas
aos mesmos estimulos ou desafios, pessoas com tais impedimentos po-
dem desenvolver mais conexdes sinapticas, em relacao a outras, provan-
do assim ter um maior potencial de ampliacao da fun¢ao cerebral.

A escola assume, assim, papel primordial nesse processo, extrapo-
lando o compromisso com a aprendizagem dos alunos, devendo assumir
também responsabilidade na promocao do desenvolvimento de sua ca-
pacidade intelectual. Principalmente no que se refere aos alunos com
deficiéncia - particularmente intelectual, considerando que o foco, na
escola, é a aprendizagem.

Assim, agrupar alunos com deficiéncia intelectual com outros de
idade cronolégica inferior ou com o "mesmo nivel de desenvolvimento”,
ou relega-los a atividades paralelas "mais simples”, ou, ainda, reduzir o
tempo de permanéncia em sala de aula, sob a alegacdo de que nao sao
capazes de acompanhar o restante do grupo, é exatamente o oposto do
que deveria ser feito. A infantilizacao e a subestimacao da pessoa com
deficiéncia intelectual pode ser a principal barreira a sua inclusao. Ao
faze-lo, ndo s6 negamos um direito que lhes é legitimo e assegurado, o
acesso a educacao, bem como a oportunidade de transformar e expandir
seus horizontes e possibilidades por meio do desenvolvimento de sua
capacidade intelectual.
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Nenhum homem é uma ilha isolada,; cada homem

é uma particula do continente, uma parte da terra;

se um torrdo é arrastado para o mar, a Europa fica
diminuida, como se fosse um promontdrio, como se
fosse a casa dos teus amigos ou a tua prépria; a morte
de qualquer homem me diminui, porque sou parte do
género humano. E por isso ndo perguntes por quem os
sinos dobram; eles dobram por ti.

(John Donne, 1572-1631)

1 = Introducao

Ninguém é uma ilha isolada, sob nenhum aspecto. Temos nossas vi-
das impactadas pelos outros constantemente, assim como nés impacta-
mos, mais ou menos profundamente, a vida de outros seres. Assim cami-
nhamos. E perceber o quanto isso é importante —essencial até —torna-nos
mais atentos, mais justos, mais proficuos. E, sem duvida, mais humanos.

Quando pensamos no trabalho escolar, € comum deparar-nos com
textos e orientacbes que tratam da relevancia do “trabalho em equipe”
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ou do quanto o aluno é “de toda a escola”. Porém, ainda é um dos gran-
des desafios da escola do século 21 compreender o que tais termos
efetivamente significam, principalmente quando o aluno em questao
tem deficiéncia ou alguma outra caracteristica que lhe faz ser destituido
da condicdo de “aluno ideal” (outro conceito bastante debatido - e
combatido —nos estudos sobre educacao, mas que persiste no imaginario
de boa parte dos educadores e de familiares).

Ampliando ainda mais a questdo, ainda no ambito da escola inclusi-
va, podemos também abordar os diversos desafios encontrados nas re-
lacGes entre os profissionais da educacdo e os parceiros de outras areas
do conhecimento humano. Sao interlocutores importantes, por exemplo,
médicos, psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicope-
dagogos, entre outros. Todos os profissionais que atuam com alunos com
deficiéncia, dentro ou fora da escola, sdo essenciais para seu bom de-
senvolvimento. Mas para que isso se concretize, sem duvida alguma é
necessario que esses profissionais compreendam o papel de cada um
e os limites de sua atuacao, o que tornara possivel a constru¢ao de uma
escola efetivamente inclusiva.

Da parte da escola, é preciso saber o que esperar dos profissionais da
area clinica, uma vez que eles nao trazem respostas ou solu¢des para os
desafios que podem surgir na vida escolar de alunos com deficiéncia. Um
diagnostico ou um laudo nao definem estratégias de ensino, nao mostram
aos educadores como o aluno aprende, do que sabe, do que gosta.

Por outro lado, os profissionais da area clinica precisam compreen-
der os preceitos politicos, legais e pedagogicos da educacao inclusiva,
para que possam, com seus saberes, subsidiar os educadores a fim de
que um diagndstico ou um laudo nao se tornem verdades absolutas so-
bre as possibilidades e as capacidades dos sujeitos.

Essas questdes foram abordadas em dois encontros de formacao
continuada realizados pelo Centro Especializado em Reabilitacao da Uni-
versidade do Extremo Sul Catarinense (UNESC), ocorridos nos dias 25 de



novembro e 8 de dezembro de 2016, no ambito da Rede de Atencao a
Pessoa com Deficiéncia da Regido Sul.

Este texto busca apresentar resumidamente os conteudos trabalha-
dos, bem como os resultados das atividades executadas pelos profissio-
nais participantes do segundo encontro, quando também foram apre-
sentadas e apreciadas praticas exitosas da Rede. Foram contemplados
profissionais formados, residentes e académicos de diferentes areas:
educadores/as (Pedagogia, Ciéncias Biolégicas, Letras e Matematica), as-
sistentes sociais, enfermeiros/as, fisioterapeutas, nutricionistas, psicélo-
gos/as, dentistas, profissionais da educacao fisica e farmacéuticos/as.

2 * Primeiramente, um Pouco de Historia

No primeiro encontro, a formadora apresentou alguns aspectos his-
toricos em relacao a exclusao educacional de diferentes grupos da so-
ciedade, como as mulheres, os negros, os indigenas, as pessoas de baixa
renda e as com deficiéncia. O retrospecto histérico embasou reflexées
sobre a gradual conquista de direitos de diferentes grupos, por meio das
lutas no campo politico e ideologico, que fizeram o Brasil avancar em
seus marcos politicos, legais e pedagdgicos. Se em outros tempos era na-
tural segregar mulheres por serem mulheres e negros por serem negros,
por exemplo, atualmente nosso desafio é contestar as bases que tentam
justificar a segregacao em razao da deficiéncia ou de qualquer outra ca-
racteristica das pessoas.

Atualmente, achamos odiosa a ideia de separar ambientes para ne-
gros e brancos. Mas isso ja foi natural um dia. O apartheid foi algo ins-
tituido e vivido como uma condicao contra a qual nada se podia fazer.
O Holocausto surgiu da ideia de que uma diferenca (a de ser judeu) justi-
ficava crueldade contra um povo e seu exterminio. As mulheres, por sua
vez, sofreram abusos e repressoes de toda ordem — e ainda sofrem. Aqui
no Brasil, no século passado (ontem, na histéria da humanidade), elas



nao podiam estudar tampouco votar. Hoje, consideramos tais praticas -
e as ideias que estapafurdiamente as sustentavam - algo ignominioso.
E 0 sdo. E uma questdo de tempo para que a segregacao escolar de pes-
soas com deficiéncia seja restrita ao passado, e seja classificada também
como algo desumano e inconcebivel. Estamos falando de uma simples
questdo de tempo (CAVALCANTE; MANTOAN, 2013).

Depois do retrospecto historico, foram apresentadas ao grupo infor-
macoes especificamente sobre a escolariza¢ao de pessoas com deficién-
cia, passando pela exclusao absoluta, que lhes causava invisibilidade e
extrema vulnerabilidade (até o periodo colonial no Brasil ndo havia ne-
nhum tipo de servico voltado a esse publico); pela segregacao, quando
surgiram, em meados do século 20, as primeiras instituicdes voltadas a
oferta de saude, educacdo especial e assisténcia social; pela integracao,
que tomou forca na década de 1990 e pretendia "preparar”, em salas
especiais dentro das escolas, os sujeitos para que tivessem condicoes
de ingressar na sala de aula comum (o que ndo aconteceu na maioria dos
casos, pois nao foi considerada a necessidade de mudar as praticas peda-
gbgicas em curso); e, por fim, a inclusao total e irrestrita, que considera a
educacao como um direito humano fundamental.

Um grande marco para o avanc¢o nesse sentido foi a promulgacao da
Constituicao da Republica Federativa do Brasil, em seu artigo 39, inciso
IV, que considera "[...] o bem de todos, sem preconceitos de origem, raga,
sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminacdo.”, (BRASIL,
1988) e define, ainda, a educacdo como um direito de todos, garantindo
o pleno desenvolvimento da pessoa, o exercicio da cidadania e a quali-
ficacdo para o trabalho em seu artigo 205; a "igualdade de condicdes de
acesso e permanéncia na escola” como um dos principios para o ensino,
no artigo 206; e a garantia as pessoas com deficiéncia da oferta do aten-
dimento educacional especializado, preferencialmente na rede regular
de ensino, no artigo 208.

Em 2009, o texto integral da Convencao sobre os Direitos das Pes-
soas com Deficiéncia tornou-se Emenda Constitucional por meio do



Decreto Executivo n® 6.949, de 25 de agosto de 2009. A Convencao, no
artigo 24, que trata do direito a Educacao, prevé que os Estados-Parte
devem assegurar sistema educacional inclusivo em todos os niveis
(BRASIL, 2009). O texto da Convencado inspirou a criagdo da Politica Na-
cional de Educacao Especial na perspectiva da Educacao Inclusiva (2008),
do Ministério da Educacao.

O movimento mundial pela inclusdao é uma acao politica, cultural,
social e pedagégica, desencadeada em defesa do direito de todos os alu-
nos de estarem juntos, aprendendo e participando, sem nenhum tipo de
discriminacao. A educacao inclusiva constitui um paradigma educacional
fundamentado na concepcao de direitos humanos, que conjuga igual-
dade e diferenca como valores indissociaveis, e que avanca em relacao
a ideia de equidade formal ao contextualizar as circunstancias historicas
da producao da exclusdo dentro e fora da escola (BRASIL, 2008).

Mais recentemente, a Lei Brasileira de Inclusao, Lei n°® 13.146, 6 de
julho de 2015, em seu artigo 27, reforca os preceitos constitucionais, afir-
mando que a educacao constitui direito da pessoa com deficiéncia, asse-
gurando sistema educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado
ao longo de toda a vida, de forma a alcangar o maximo desenvolvimento
possivel de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais
e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e necessidades de
aprendizagem (BRASIL, 2015).

2.1 = |[gualdade e Diferenca na Escola

Para dar andamento aos estudos que embasam a educacao inclusi-
va, em seguida, sdo abordados os conceitos de diferenca e de igualdade,
considerando os escritos de Santos (2003, p. 53):

Temos o direito de ser iguais quando a nossa diferenca nos infe-
rioriza; e temos o direito de ser diferentes quando a nossa igual-
dade nos descaracteriza. Dai a necessidade de uma igualdade que



reconheca as diferencas e de uma diferenca que nao produza, ali-
mente ou reproduza as desigualdades.

A diferenca deve ser compreendida como algo intrinseco a exis-
téncia humana, infinitamente mutavel, inapreensivel, ndo fixado, nao
categorizavel. Significa compreender que uma pessoa jamais pode ser
reduzida a uma Unica caracteristica que venha a ter e, tampouco, pode
ser definida, limitada por esta. Significa que "o diferente” ndao pode ser
aquele que foge dos padrées impostos, porque simplesmente nao existe
"o diferente”. O que existem sao seres humanos, unos, que mudam cons-
tantemente em relacdo a si mesmos. Ndo ha lugar para comparagées com
o outro. No maximo é possivel a comparagdo consigo mesmo, precaria-
mente, pois a cada instante n6s mudamos.

Considerar isso como a base para o trabalho pedagédgico é revolucio-
nario, pois faz com que as praticas escolares baseadas no equivocado e
perverso conceito de "aluno ideal” sejam contestadas e postas a prova.
E elas nunca resistem a prova. Praticas pedagogicas estanques, que des-
consideram as pessoas e suas caracteristicas, deixam a mostra nossa re-
sisténcia em mudar de paradigma. O mesmo vale para os profissionais da
area da saude e da assisténcia social. Mudar paradigmas exige a revisao
dos fundamentos tedricos e grande ressignificacao das praticas.

Na perspectiva inclusiva, a igualdade esta presente quando falamos
do direito de ser, de existir, de estar, de participar, de aprender. A dife-
renca é considerada para que cada um aprenda e viva ao pleno de suas
capacidades. E toda a diferenciagao é feita para incluir, invariavelmente.
E importante reforcar essa Ultima afirmacdo porque, na perspectiva ex-
cludente, a diferenciacdo exclui e discrimina. A diferenca é usada como
uma justificativa para propor tratamento diferenciado e socialmente
apartado, baseado na deficiéncia.

Ao diferenciarmos para incluir, estamos reconhecendo o sentido
multiplicativo da diferenca, que vaza e ndao permite contencoes, porque



esta sempre mudando e se diferenciando, interna e externamente, em
cada sujeito. Essa forma de diferenciacdo é fluida (BURBULES, 2008) e
bem-vinda, porque nao celebra, aceita ou nivela, mas questiona a dife-
renca. Contrapondo-se a diferenca "entre” é uma reacdo aos valores da
sociedade dominante e ao pluralismo, entendido como uma aceitacao
do outro e incorporacao da diferenca, sem conflito, sem confronto. Nao
ha mais como recusar, negar, desvalorizar a diferenca na sociedade bra-
sileira e no cenario internacional. Resta-nos, pois, reconhecer qual é o
sentido a ela atribuido: diferenca como padrao produzido pelos que pro-
curam se diferenciar cada vez mais para manter a estabilidade de sua
identificacao; ou diferenca como motivo pelo qual se coloca em xeque a
sua producdo social, como um valor negativo, discriminador e marginali-
zante (MANTOAN, 2011).

Um exemplo de diferenciacao que inclui é a oferta do Atendimento
Educacional Especializado (AEE). Esse servico, previsto desde 1988 pela
Constituicao Federal, mas s6 regulamentado em 2009, tem como func¢ao
complementar ou suplementar a formacao do aluno por meio da disponi-
bilizacao de servicos, recursos de acessibilidade e estratégias que elimi-
nem as barreiras para sua plena participacao na sociedade e desenvolvi-
mento de sua aprendizagem, conforme Resolu¢do n® 4 CNE/CEB, de 2 de
outubro de 2009. O AEE tem como publico-alvo alunos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdota-
¢do. Sua sustentacado tedrica esta nos conceitos apresentados anterior-
mente e compreende como barreira tudo o que o ambiente apresenta
que possa impedir o pleno desenvolvimento e participacao da pessoa.

Ou seja, se antes as limitacbes impostas a quem tem deficiéncia
eram entendidas como um problema da prépria pessoa, hoje compreen-
demos que devem ser identificadas (e quebradas) as barreiras presentes
no ambiente. A falta de acesso a tecnologia assistiva e a comunicagao
suplementar alternativa, o preconceito, a discriminacao, as barreiras ar-
quitetdnicas, entre outros, sao exemplos dos desafios impostos a quem
tem deficiéncia. E quebrar tais barreiras é um dever de toda a sociedade.



2.1.1 = Estudo de Casos

Com base nesses conceitos, foi apresentado ao grupo, ainda no pri-
meiro encontro, um caso a ser estudado, a partir do qual foram aborda-
das questoes pedagodgicas e o papel da equipe multidisciplinar. Depois
da analise e discussao do caso proposto, os participantes puderam per-
ceber que a maioria dos desafios do contexto escolar nao tem a ver com
a condicao de deficiéncia do aluno. Muitas questdes podem ser traba-
lhadas, modificadas, melhoradas ao serem respondidas perguntas bem
simples. Por exemplo, quando se fala do aluno, é importante comecar
sempre questionando o que ele ja sabe fazer, do que gosta, quais sao
seus talentos e pontos fortes. Isso é importante para impedir um perver-
SO e recorrente processo que faz com que muitos profissionais partam da
premissa de que quem tem deficiéncia ndo aprende, ndao consegue, ndo
faz, ndo é capaz.

Sobre o contexto escolar, vale o mesmo: o que a equipe escolar ja faz
com sucesso em relacao ao aluno? O que esta dando certo? Quais evo-
lucdes foram identificadas? E, evidentemente, o mesmo deve ser ques-
tionado em relacdo ao que é necessario melhorar. Nesse ponto foram
discutidas as questdes que envolvem as equipes multiprofissionais que
atuam em parceria com as escolas. O AEE é um servico educacional que
promove a interlocu¢ao com tais profissionais, que muito podem contri-
buir com o desenvolvimento escolar dos alunos. Também é considerado
0 que a familia traz de importante, pois nenhum ser humano chega a
escola sem histéria, sem passado, sem saberes. E muitas coisas que o
estudante demonstra ou faz em casa com autonomia e sucesso podem
ser desconhecidas da escola, caso os profissionais nao estabelecam forte
didlogo, em um trabalho efetivamente multidisciplinar.

O ponto mais relevante dessa atividade de formacao a partir do es-
tudo de caso é exercitar a percepc¢ao de que jamais o problema é o aluno,
ou melhor, o seu modo de existir no mundo. As caracteristicas de cada



um, como ja vimos, ndo podem ser usadas como justificativa para a se-
gregacao ou para o fracasso escolar.

No segundo encontro, foi a vez de parte de os participantes apre-
sentarem suas praticas exitosas no ambito da Rede de Atencdo a Pessoa
com Deficiéncia da Regiao Sul. Foram apresentados relatos de trabalho de
diversas naturezas: cinoterapia, violéncia, dificuldade de aprendizagem,
fonoaudiologia, prematuridade de bebés, odontologia, incontinéncia uri-
naria e atendimento domiciliar. Pelo tempo restrito e o nimero de apresen-
tacoes, ndo foi possivel debater mais profundamente com os expositores
sobre seus trabalhos, mas os estudos trazidos pela formacdo certamente
poderdo contribuir para as reflexdes referentes aos temas expostos.

3 = Construindo Saberes Coletivamente

Na udltima parte da formacao, foi apresentada uma série de slides
com fotos de diversos jardins simétricos, bem desenhados, cuidadosa-
mente podados, meticulosamente organizados. A partir daquelas ima-
gens, a formadora convidou os participantes a reflexao sobre os motivos
que nos levam a definir algo como belo, bom, correto. E porque, mui-
tas vezes, temos imensa dificuldade de simplesmente observar a beleza
que existe nas coisas e nas pessoas como elas sao. Sera que temos que
"podar” os outros o tempo todo? E a quem serve essa constante poda?
E quem foi que definiu que belo é o jardim perfeitamente aparado? Em
que momento as ervas (que nao se comportam conforme manda a tesou-
ra) foram consideradas ameacas a serem extintas?

A partir dessas reflexées, a formadora apresentou o conceito de Es-
tado-jardineiro, de Zygmunt Bauman. Para o soci6logo, o Estado-nacao
assume, na modernidade, a postura de um jardineiro. Em face de uma hu-
manidade cadtica, que precisa ser controlada e posta em ordem, o Esta-
do, por meio de suas institui¢coes (dentre as quais a escola), apara e mol-
da seu jardim. Quem escapa da poda - todos 0s que nao se submetem a
ela, os diferentes — sdo vistos como ervas daninhas (CAVALCANTE, 2012).



Se cultivar a terra significa uma atividade, um esforco e uma acao
racionais, meticulosamente preparados para arar, semear, colher
e, também, combater as pragas, essa exatamente foi a tarefa as-
sumida, pelo Estado-jardineiro, em relacdo a sociedade. Diferen-
temente das culturas silvestres, cuja producdao da (des)ordem
da-se espontaneamente, as culturas de jardim necessitam, para
reproduzir-se, de um plano e de supervisao. Sem eles, a selva lhes
invadiria (ALMEIDA; GOMES; BRACHT, 20009, p. 22).

A metafora nos ajuda a compreender como foi que chegamos a natu-
ralizacdo da exclusdo. A selecdo cuidadosa das boas sementes (e o des-
carte das que ndo prestam), a semeadura e a colheita do bom cidadao
produtivo e a constante vigilancia para o controle das pragas € o que
caracteriza a sociedade moderna - e sua escola, um dos grandes instru-
mentos de jardinagem (CAVALCANTE, 2012).

Depois das reflexdes apresentadas nos dois dias de encontro, 0s
participantes foram convidados a fazer um circulo e a criar trés textos
coletivos. O primeiro deveria trazer os aprendizados e as reflexdes do
ponto de vista dos profissionais da saude, que muito podem contribuir
com a escola; o segundo, trataria das questées do ponto de vista dos
profissionais da educacao; e o terceiro, do ponto de vista das familias.
Para executar a tarefa, o primeiro participante deveria escrever uma fra-
se, para dar inicio ao texto. O segundo, a partir da frase inicial, deveria
dar sequéncia ao texto escrevendo mais uma frase. Porém, antes de pas-
sar o papel adiante, deveria esconder a frase acima da sua. Assim, todos
0s participantes escreveriam apenas baseados na frase anterior, sem ter
ideia do conteudo geral do texto. O resultado de dois dias intensos de
trabalho pode ser conferido nos trés textos produzidos nessa atividade,
e reproduzidos a seguir:



Texto do ponto de vista dos profissionais da saude

Os profissionais clinicos precisam se sensibilizar um pouco mais em
relacdo ao individuo que necessita de seu conhecimento. Como também
possuir a responsabilidade de realizar um trabalho competente, um com-
prometimento com ele e rede de apoio. Formada por equipe multidisci-
plinar que converse entre si e se respeite, aumentando niveis de alterida-
de relacionada a pessoa com deficiéncia. Dessa forma, abrindo caminhos
para o desenvolvimento da pessoa. Respeitando as individualidades.
Olhando atentamente as necessidades de cada um, independente de sua
condicao. Sempre buscando ser mais humano, o mais acolhedor possivel.
Realizando para o outro, o que gostaria que ele fizesse para mim. Assim,
podemos nos tornar seres humanos em sociedade.

Temos que nos conscientizar que devemos doar uns aos outros.
Tal como compreender as limitacoes, impasses e potencialidades, pois é
nelas que o trabalho clinico se realiza. Criar condi¢des para essas poten-
cialidades pode resultar no engajamento das diferentes areas clinicas.
Um bom engajamento resulta num trabalho de qualidade.

O trabalhador da saude é um agente transformador da sociedade,
tanto quanto um educador. Deve orientar, esclarecer, prevenir e mediar
todo esse processo. E precisa enxergar a pessoa com deficiéncia e ndo o
seu laudo.

A deficiéncia é apenas uma caracteristica peculiar da pessoa, assim
como todos as pessoas possuem suas “deficiéncias”, porém isso nao evo-
lui ou diminui sua existéncia humana. Ter a deficiéncia nao é dificuldade
ou pessoa especial, mas sim alguém que é igual ao outro. E ter seus li-
mites, para serem superados, por esse motivo muitas vezes precisamos
trabalhar juntos para que isso aconteca com éxito.

Texto do ponto de vista dos profissionais da educacao
Na educacdo é onde deveria acontecer a construcao integral da pes-
soa em sua totalidade. Porque é na escola que se da a construcao do



saber, a extens3do da familia e o desenvolvimento para a vida. E por meio
do ensinamento escolar que o individuo ensaiara um mundo de ser cida-
ddo, de ter direitos, de olhar o outro e ser livre. De aprender que a troca
é importante, que a diversidade dos colegas é bonita e valiosa para o seu
crescimento proéprio. E, além disso, estar em diversidade contribui signi-
ficativamente para aprendizagem do aluno. Porque sao as diferencas que
sao a alegria de viver, e cada ser humano é unico.

Os educadores tém a missao de ensinar pessoas diferentes, utili-
zando metodologias diferentes e avaliando de formas diferentes. Sem
esquecer-se de que sao pessoas, cada uma com sua individualidade, o
que vai muito além da questao técnica. Cada pessoa tem sua potencia-
lidade e individualidade, cada um se torna unico. Somos Unicos, mas vi-
vendo em um mesmo territorio. Com os mesmos objetivos, que no caso
€ o bem-estar do aluno, possibilitando uma educacao libertadora de fato,
empoderadora, responsavel, promovendo dignidade ao ser.

Com essas premissas a escola, na figura de seus educadores, podera
ampliar a consciéncia do educando. Com a tomada de consciéncia o re-
sultado do trabalho proposto sera melhor. E os educadores devem traba-
lhar em rede. Esse contato entre eles facilitara o objetivo proposto.

Os educadores precisam criar novas técnicas de desenvolver a apren-
dizagem, muito além de caderno e de caneta. A arte de educar consiste
numa escola viva e inclusiva que trabalhe as diferencas e a convivéncia
social. Quem educa deve estar consciente de que nao esta transmitindo
conhecimento, mas sim criando as possibilidades para que ele se cons-
trua e isso acontece de forma muatua entre educador e educando. Assim
a educacao de forma correta acontecera.

Texto do ponto de vista dos profissionais da familia

A familia é a instituicao primeira de formacao e de educacao dos
sujeitos. Porém ndo s6 a ela cabe esta tarefa. A responsabilidade pelo
individuo é de todos que convivem com ele e acreditam no que é melhor.



A responsabilidade sobre o individuo nao é unica e exclusivamente da
familia. E da sociedade como um todo.

E na familia que comecam os valores de cada individuo e na
sociedade é que irdo ser ressaltados ou se perderdo. E na familia o
primeiro aconchego da pessoa com deficiéncia, muitas vezes com muita
luta para que seus préprios pais e mdes os aceitem, mas que depois do
luto vem a luta. O convivio se expande nas esferas sociais tendo como
esséncia a atencao e o olhar ao diferente. A conscientizacao e a aceitacao
sao pontos chaves para aprendermos a conviver na diferenca e entender
que a diversidade move o mundo. Assim promovendo o conhecimento
geral sobre a diferenca que na verdade é a igualdade. Pois todas as pes-
soas, independentemente se com deficiéncia ou nao, tem que ser trata-
das com igualdade.

E todas as pessoas estao interligadas, vinculadas e envolvidas quei-
ramos ou ndo. Dessa forma, se fez necessario possuir empatia com o ou-
tro, educar e olhar e trabalhar em rede para desconstruir barreiras exis-
tentes. E acima de tudo amar, independente da diversidade do outro.

Familia é a base para a estruturacao do individuo, onde acontecem
as primeiras aprendizagens. A familia € onde nossos primeiros conceitos
do mundo irdo se formar. Tendemos a reproduzir caracteristicas que sao
de nossos pais. Mas os conceitos sobre o que € o correto ou nao ja estao
inseridos na sociedade e temos que ter persisténcia para quebra-Llos.

A familia tem um papel fundamental nessa quebra de paradigmas e
conceitos pré-estabelecidos. A cultura de cada familia gera ensinamen-
tos e conceitos diferentes do mundo. Por meio dessas diferencas, que
conseguimos construir o processo evolutivo do individuo. Esse processo
tem que ser muito amor e cada um respeitar o outro do jeito que é.



4 = Conclusao

E possivel perceber nos escritos coletivos construidos pelos partici-
pantes do ultimo encontro que as questdes pertinentes a diferenca hu-
mana foram bastante recorrentes. O reconhecimento do valor da diferen-
ca é fundamental para a humanizacao de todo e qualquer atendimento,
seja ele educacional ou clinico. Quando o assunto é a ponte que muitas
vezes se faz necessaria entre o trabalho pedagogico e o dos profissionais
da area clinica, a relevancia do tema é grande. E para que sejam efetivas
a interlocucdo e a parceria entre esses profissionais e as familias, a rele-
vancia torna-se ainda maior.

O termo “deficiéncia” é carregado de multiplos sentidos em todos
os segmentos da sociedade. Na escola, na area da saude, nas familias que
convivem e naquelas que nao convivem com pessoas com deficiéncia, a
ideia de incapacidade e de poucas perspectivas é bastante forte. Quando
uma pessoa com deficiéncia atua no campo social, académico e familiar
de maneira a colocar em xeque as verdades absolutas que circulam so-
bre sua condicao, muitas vezes isso é entendido como uma manifestacao
de “superacao”, e nao apenas a existéncia de um ser humano, como ou-
tro qualquer, em todas as situa¢ées da vida.

Considerando os conceitos abordados durante os dois dias de for-
macao e apresentados neste artigo, é possivel identificar nas producées
coletivas a compreensao quanto a necessidade de mudanca de tais para-
digmas, que sempre povoaram a mente da maioria das pessoas e igual-
mente orientaram suas a¢oes.

Também existem alguns outros aspectos positivos encontrados nos
textos coletivos. Um deles é a manifestacao da necessidade de o traba-
lho pedagédgico considerar as diferencas humanas no planejamento e nas
praticas escolares, que precisam ser repensadas em tempos de educacao
inclusiva. Do ponto de vista do trabalho clinico, outro ponto a ser desta-
cado nos textos foi a necessidade de interlocucao entre os profissionais



clinicos, os educadores e as familias. Também foi positiva a mencao de
que nao se deve ver a pessoa a partir de seu laudo, mas considerando sua
humanidade. J4 no que tange as familias, ressalta-se a questdo da impor-
tancia de se considerar a historia de vida dos sujeitos com deficiéncia,
seus contextos e seus aprendizados no ambiente familiar. Todos temos
uma vida fora da escola, fora do consultério e fora dos papéis e docu-
mentos que a escola e os consultérios podem elaborar.

Por outro lado, é possivel identificar nos textos coletivos alguns ter-
mos e conceitos que necessitariam de mais tempo para discussao e ela-
boracgdo. Por exemplo, seria importante discutir com o grupo o significa-
do que se da a palavra "aceitacdao”, uma vez que ela pode estar inserida
em uma relacao de poder. Se quem aceita o outro tem sobre esse outro
algum tipo de poder (um professor ou um médico, por exemplo, podem
estar nesse lugar), a aceitacdo pode estar relacionada a uma “tolerancia”
que subjuga o outro.

Pensar a escola e a area clinica como parceiras de caminhada é pen-
sar no atendimento digno ndo apenas das pessoas com deficiéncia, mas
de todas as pessoas. E os profissionais dos dois campos podem fortalecer
muito o seu trabalho se considerarem a familia como uma fonte inesgo-
tavel de informacao e de apoio. E mesmo nas situacdes mais delicadas
ou tensas que envolvem as familias, compreender que os desafios po-
dem ser positivos para o crescimento profissional deixa tudo um pouco
mais leve e produtivo.

Assim, percebemos que ndo ha espaco para a hierarquizacao dos
saberes. E quando o objetivo é melhorar a qualidade de vida das pes-
soas, dar-lhes oportunidade de crescerem e de se desenvolverem, o re-
conhecimento de que nenhum dos envolvidos tem férmulas magicas ou
detém a verdade absoluta abre espaco para o didlogo e cria condicoes
para novas descobertas. Como ensina nosso saudoso Paulo Freire, "Nin-
guém ignora tudo. Ninguém sabe tudo. Todos nés sabemos alguma coi-
sa. Todos nos ignoramos alguma coisa. Por isso aprendemos sempre.”
(FREIRE, 1989, p. 31).



Autoras dos textos coletivos produzidos em 8 de dezembro de 2016
* Amanda Roque
* Camila Duarte Resende
« Camila Machado Rodrigues
* Claudia da Rosa
* Claudia Marliane Xavier Kuerte
 Cristiane Duarte D. Bitencourt
* Cristiane Masiero da Rocha
* Débora Passos Cristiano
* Flavia A. C. Heleodoro
* Franciely Cardoso da S. Padilha
* Gisele Benedet Pizoni
* Janaina Damasio Vitorino
 Jéssica Kucera
 Lisandra Fatima Lemos Graeff
* Luana Minghelli
* Marcia Salvaro
* Maria José Nandi Floréncio
* Michele Boaroli Barbosa

= Referéncias

ALMEIDA, F. Q.; GOMES, I. M.; BRACHT, V. Bauman e a Educacao. Belo
Horizonte: Auténtica Editora, 2009.

BRASIL. Constituicao da Republica Federativa do Brasil. Emendas
Constitucionais de Revisao. Brasilia, DF: Senado, 1988. Disponivel
em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/
constituicaocompilado.htm>. Acesso em: 17 jul. 2017.

. Decreto n® 6.949, de 25 de agosto de 2009. Promulga a
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm

e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de marco
de 2007. Brasilia, DF. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/
ccivil_03/_ato2007-2010/2009/decreto/d6949.htm>. Acesso em: 17
jul. 2017.

__ .Lein®13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de
Inclusao da Pessoa com Deficiéncia — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.
Brasilia, DF. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_
ato20152018/2015/lei/l13146.htm>. Acesso em: 17 jul. 2017.

BRASIL. MINISTERIO DA EDUCACAOQ. CONSELHO NACIONAL DE
EDUCACAO. Resolugdo CNE/CEB n° 4, de 2 de outubro de 2009. Institui
Diretrizes Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado
na Educacao Basica, modalidade Educacdo Especial. Brasilia, DF.
Disponivel em: <http://portal.mec.gov.br/mais-educacao/323-
secretarias-112877938/orgaos-vinculados-82187207/13684-
resolucoes-ceb-2009>. Acesso em: 17 jul. 2017.

BRASIL. MINISTERIO DA EDUCACAO. SECRETARIA DE EDUCACAO
ESPECIAL. Politica Nacional de Educacao Especial na Perspectiva da
Educacao Inclusiva. Brasilia, DF: MEC/SEESP, 2008.

CAVALCANTE, M. Do preferencial ao necessario: o atendimento
educacional especializado na escola comum. Campinas: Unicamp, 2012.

CAVALCANTE, M.; MANTOAN, M. T. E. Inclusao escolar total: uma
questdo de tempo. [S.L], 2013. Disponivel em: <https://inclusaoja.
com.br/2013/10/07/inclusao-escolar-total-uma-questao-de-tempo/>.
Acesso em: 12 out. 2017.

DONNE, J. Meditacoes. Sao Paulo: Landmark, 2007.

FREIRE, P. Aimportancia do ato de ler: em trés artigos que se
completam. Sao Paulo: Cortez, 1989.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2007-2010/2009/decreto/d6949.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2007-2010/2009/decreto/d6949.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato20152018/2015/lei/l13146.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato20152018/2015/lei/l13146.htm
http://portal.mec.gov.br/mais-educacao/323-secretarias-112877938/orgaos-vinculados-82187207/13684-resolucoes-ceb-2009
http://portal.mec.gov.br/mais-educacao/323-secretarias-112877938/orgaos-vinculados-82187207/13684-resolucoes-ceb-2009
http://portal.mec.gov.br/mais-educacao/323-secretarias-112877938/orgaos-vinculados-82187207/13684-resolucoes-ceb-2009
https://inclusaoja.com.br/2013/10/07/inclusao-escolar-total-uma-questao-de-tempo/
https://inclusaoja.com.br/2013/10/07/inclusao-escolar-total-uma-questao-de-tempo/

MANTOAN, M. T. E. Os sentidos da diferenca. Inc. Soc., Brasilia, DF, v. 4,
n. 2, p. 103-104, jan./jun. 2011.

SANTOS, B. S. Reconhecer para libertar: os caminhos do cosmopolitanismo
multicultural. Rio de Janeiro: Civilizacao Brasileira, 2003.

[Volta ao sumario]



DEFICIENCIA
INTELECTUAL

Autor(a): Bettina Stopazzolli
E-mail: bettina@unesc.net
Instituicdo: Universidade do Extremo Sul Catarinense

Autor(a): Graziela Amboni
E-mail: gam@unesc.net
Instituicdo: Universidade do Extremo Sul Catarinense

1 = Introducao

Para a American Association on Mental Retardation (2006), inteli-
géncia seria uma habilidade mental geral, envolvendo raciocinio, plane-
jamento, resolucao de problemas, pensamento abstrato, aprendizagem e
compreensao de ideias complexas. Deve-se considerar as limitacdes nas
habilidades, envolvendo a inteligéncia, os comportamentos adaptativos,
participacdes, interacoes e papéis sociais e ainda o contexto em que o
individuo esta inserido.

Anteriormente chamado de retardo mental, o conceito passou no
decorrer dos anos, por diversas terminologias e diferentes defini¢des e
desde 2010 passou a ser definido como "deficiéncia intelectual”. Atual-
mente, conforme a American Psychiatric Association (2014), a deficiéncia
intelectual se caracteriza por ser um transtorno que se instala durante o
periodo de desenvolvimento incluindo déficits funcionais, sendo tanto
de ordem intelectual, quanto adaptativos diarios.

®
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A partir do surgimento dos testes de avaliacao de inteligéncia, as de-
finicoes de deficiéncia intelectual passaram a dar énfase na mensuracao
do funcionamento intelectual do individuo e o teste do Quociente de In-
teligéncia (Ql) acabou se tornando o caminho para definir e classificar as
pessoas em niveis de deficiéncia intelectual, sendo leve, moderado, se-
vero e profundo. O individuo com deficiéncia intelectual apresenta uma
reducdo significativa em seu funcionamento intelectual, que se apresen-
ta comprovadamente abaixo da média em relacao a outras pessoas da
mesma faixa etaria, permanecendo seu Ql abaixo de 70.

A Organizacdo Mundial da Saide (OMS) estima que existam mais
de 1 bilhdo de pessoas no mundo que vivem com algum tipo de defi-
ciéncia, das quais quase 200 milhdes tém dificuldades consideraveis
(OMS, 2011).

No Brasil, 1,4% da populacdo total apresenta deficiéncia intelectual
(BRASIL, 2010).

Os fatores que podem causar altera¢ées no desenvolvimento cog-
nitivo podem ser de ordem fisiol6gica, nutricional, decorrentes do parto
e até do estilo de vida materno, fatores passiveis de ocorréncia desde
a gestacdo até a infancia (BEE; BOYD, 2011). Por isso entende-se a im-
portancia de conhecé-los em criangas com diagnostico ja estabelecido
(DURKIN et al., 2001).

As causas da deficiéncia intelectual sao desconhecidas em aproxi-
madamente 30% a 50% dos casos, havendo possibilidade de que pos-
sam ser de origem genética, congénita ou adquirida. Entre as causas mais
conhecidas podemos listar a Sindrome de Down, a desnutri¢do, Sindrome
Alcoodlica Fetal, Sindrome de Rett, Sindrome do X-fragil e ma formacoes
cerebrais (GONZALES et al., 2013).

Encontramos fortes evidéncias de que quanto mais precoces e as-
sertivos forem o diagndstico de atraso, bem como a intervencao, menor
sera o impacto desses problemas no desenvolvimento e na vida futura
da crianca (HALPERN et al., 2002).



O baixo nivel socioecondmico é, segundo pesquisas, o fator de risco
mais evidente, visto que as vitimas da pobreza sao trés vezes mais aco-
metidas por problemas de desenvolvimento do que as outras criancas
(CAVALCANTE; GOLDSON, 2009, MERCADANTE; EVANS-LACKO; PAULA,
2009, ARAGAO et al., 2010). O nivel educacional da mie também est3
ligado aos escores das criangas nos testes de inteligéncia (CAVALCANTE;
GOLDSON, 2009). "0 score médio de QI das criangas aumenta a medida
que a condicao socioeconémica da familia aumenta e a medida que a
educacdo da mae aumenta.” (BEE; BOYD, 2011, p. 210).

Pesquisas ainda sugerem que a qualidade da interagao dos pais com
as criancgas pode ser um fator mais importante que a propria renda fami-
liar para determinar o QI (ROBINSON et al., 2002).

A populacao com torna-se vulneravel em varios aspectos, tornan-
do tal situacdao de maior gravidade quando nos deparamos com a falta
de informacdes sobre dados epidemioldgicos e falta de publicacdes que
possam orientar diretrizes e politicas publicas. Estima-se que, entre as
pessoas com deficiéncia intelectual no Brasil, mais da metade tém grau
intenso ou muito intenso de limitacao e cerca de 30% frequentam algum
servico de reabilitacdao, o que aumenta a demanda de atendimento para
tais servicgos, principalmente em termos de avaliacdao neuropsicolégica
(IBGE, 2013).

Levando em conta os estudos sobre crengas motivacionais (moti-
vational beliefs), Borkowski e Pressley (1987) suscitam a necessidade
de ampliar a motivacao, bem como de guiar o processo de resolucao de
problemas nas pessoas com deficiéncia intelectual, sem desconsiderar
outras tantas dificuldades paralelas. O desempenho escolar, € o motivo
de muitas das solicita¢ées para avaliacao cognitiva, no qual podemos ob-
servar multiplas influéncias para que seja satisfatério ou ndo, permean-
do, como ja explicitado, aspectos emocionais, sociais e cognitivos.

Para Mantoan (1998), o impacto da dimensao afetiva no processo
cognitivo também deve ser levado em consideracao, pois a autoimagem



negativa, se nao trabalhada, tende a aprofundar as dificuldades dos su-
jeitos, podendo inclusive tornarem-se cronicas com o decorrer do tempo.

2 = Os Critérios do Diagnostico e os Testes de Inteligéncia

O primeiro passo para saber se uma crianca precisa ser submetida
a algum teste de inteligéncia é confirmar se ao longo da sua historia de
vida ela vem apresentando atrasos no desenvolvimento neuro-psicomo-
tor, como demorar a sentar, a engatinhar, a andar e a falar.

Muitas vezes ao ingressar na escola, os atrasos na linguagem, na
escrita e nos cuidados consigo mesmo sao quase imperceptiveis, mas o
acumulo de tais atrasos sinaliza a necessidade de uma avalia¢do. A crian-
¢a que anteriormente demorou a sentar e a andar, por exemplo, pode vir
a apresentar atrasos também na aprendizagem.

Na maioria das vezes, é justamente na idade escolar, mais precisa-
mente no periodo de alfabetizagdo, que as criancas sao encaminhadas
para avaliacdo psicologica, a fim de investigar a deficiéncia intelectual.

As criancas com diagnéstico de deficiéncia intelectual apresentam
dificuldades em todo desenvolvimento biopsicossocial, sendo esses
problemas relativos ao aprendizado académico, ao desenvolvimento das
habilidades sociais e também as aquisicao de habilidades funcionais que
permitam uma vida independente, dificultando seu desempenho auté-
nomo na vida adulta, pois tendo menor insercao no ambito profissional,
tera menores possibilidades de desenvolvimento de uma vida social
saudavel, além de menor funcionalidade global (APA, 2014).

As dificuldades quanto ao aprendizado académico surgem principal-
mente no Ensino Fundamental, e, para quantificar a inteligéncia, se faz
uso de testes psicologicos desenvolvidos com tal finalidade. Inteligén-
cia, de maneira ampla, inclui a capacidade de pensar de forma abstrata,
de aprender com as experiéncias e também a de se adaptar a contextos
variados (BEE; BOYD, 2011).



De acordo com Bee e Boyd (2011), o primeiro teste de inteligéncia,
criado por Alfred Binet e Theodore Simon foi publicado no ano de 1905,
com o objetivo claro de identificar aquelas criancas com problemas de
aprendizagem escolar. Depois de varias revisdes, Lewis Terman e seus co-
laboradores desenvolvem seis escalas de testes para criangas, que fica-
riam conhecidas mundialmente como escalas Stanford-Binet, e que criaria
o termo Quociente de Inteligéncia, chamado posteriormente de Ql.

Atualmente o préprio calculo do QI difere daquele proposto por Ter-
man, e hoje existem trés testes que sao mais utilizados mundialmente
com a finalidade de quantificar inteligéncia, que sdo o Stanford-Binet V,
a escala Wechsler Pré-escolar e Primaria (WPPSI-Ill), em sua terceira edi-
¢do, e a escala Wechsler para criancas (WISC 1V), que estd em sua quarta
edicdo (BEE; BOYD, 2011).

O WISCV é o teste mais utilizado e que possui maior confiabilidade
para diagnosticar problemas de aprendizagem nas crianc¢as. Consiste em
15 subtestes diferentes, sendo que abrangem habilidades verbais e nao
verbais e medem cada um, um tipo diferente de inteligéncia. A soma dos
testes do WISC IV resulta num escore de QI total.

Cabe lembrar que a Escala Wechsler foi validada também para crian-
cas com deficiéncia intelectual, transtornos de linguagem, transtorno do
espectro autista e atrasos do desenvolvimento. No entanto, a escala para
manter sua validade, precisa ser acompanhada de uma entrevista com os
pais e com a crianca e ser aplicado por um psicologo capacitado.

3 = Disturbio de Aprendizagem versus Dificuldades de
Aprendizagem

Encontramos no publico que é encaminhado para avaliag¢ao por sus-
peita de deficiéncia intelectual outra situacao comum, que é a de crian-
cas em idade escolar que nao conseguem acompanhar a proposta de en-
sino-aprendizagem das Séries Iniciais da alfabetizacao, mas, no entanto,



também nao apresentam indicativos de deficiéncia intelectual, ou outros
disturbios de aprendizagem.

O disturbio de aprendizagem é considerado como uma disfunc¢do do
Sistema Nervoso Central relacionado a uma falha no processo de aquisi-
cdo ou de desenvolvimento (APA, 2014). Pain (1985) aponta fatores orga-
nicos, como endocrinos, nutricionais, neurolégicos e cognitivos e ainda
fatores especificos como desencadeadores das dificuldades de aprendi-
zagem, como desordens especificas, de lateralidade, de atribuic6es de
significado e dislexia. A mesma autora inclui os fatores psic6genos como
importantes dentro dos problemas de aprendizagem, mas que nao de-
vem ser levados em consideracdo de maneira isolada dos outros fatores
e que os ambientais incidem em maiores proporcoes sobre os problemas
de aprendizagem.

O processo de aprendizagem é permeado por varias dimensoes,
sendo elas: a biolégica, a cognitiva e a social. "Nesse lugar do proces-
so de aprendizagem coincidem um momento histérico, um organismo,
uma etapa genética da inteligéncia e um sujeito associado a outras tan-
tas estruturas tedricas de que se ocupa e preocupa a epistemologia.”
(PAIN, 1985, p. 2).

Assim como o processo de aprendizagem esta sobreposto de diver-
sas dimensodes, 0 mesmo ocorre com os transtornos de aprendizagem,
também chamados de dificuldades de aprendizagem, nos quais fatores
diferentes se sobrepde e tendem a se acumular.

As dificuldades de aprendizagem se caracterizam por ser um grupo
heterogéneo de problemas, incluindo fatores relacionados a escola, a fa-
milia e intrinsecos ao individuo (ROTTA, 2006).

A dificuldade de aprendizagem esta relacionada também a questdées
de ordem pedagégica e/ou socioculturais, logo o foco central ndao deve
estar apenas no aluno. Essas dificuldades de aprendizagem podem surgir
por problemas na proposta pedag6gica, na capacitacao do professor, por
dificuldades familiares, ou seja, pode ser tanto de ordem metodolégica
quanto de ordem emocional e afetiva (FERNANDEZ, 1991).



J4 o transtorno de aprendizagem, intitulado Transtorno Especifico
da Aprendizagem, de acordo com o Manual Estatistico e Diagndstico das
Doencas Mentais-52 edi¢ao (DSM-5), fica definido como dificuldades na
aprendizagem e no uso de habilidades académicas, sendo melhor carac-
terizado por leitura incorreta ou lenta, também por dificuldades na com-
preensdo dos significados, na ortografia, na grafia e na gramatica. Além
das dificuldades citadas, encontram-se dificuldades no dominio numéri-
co,como o de realizar calculos e também no raciocinio logico. Ressalta-se,
ainda, que as dificuldades ndao devem estar relacionadas a deficiéncia
intelectual, visual ou auditiva, ou outros transtornos mentais e/ou neu-
rolégicos. Tais habilidades académicas, segundo a American Psychiatric
Association (2014), devem estar significativamente abaixo do esperado
para a idade cronolégica, causando, assim, prejuizos tanto na vida aca-
démica quanto na realiza¢ao das atividades da vida diaria do individuo.
Ainda deve ter inicio nos anos escolares, mesmo que ndo se manifeste
completamente no decorrer desses anos.

Pastor e Reuben (2008) evidenciaram que 5% das criancas america-
nas tém distarbios de aprendizagem, outras 5% tém transtorno do défi-
cit de atencdo e hiperatividade, sendo que 4% das criancas tém ambas
as condicoes.

Para Zuanetti et al. (2016), a diferenca basica entre distirbio e difi-
culdade de aprendizagem é que o disturbio, em que estd incluida a de-
ficiéncia intelectual, é manifestada por fatores intrinsecos ao individuo,
ou seja, fala, audicao, medida de inteligéncia e a dificuldade é manifesta-
da por fatores extrinsecos, mais comumente fatores emocionais e com-
portamentais.

Os primeiros estudos acerca da dificuldade de aprendizagem se con-
centraram no fato de que individuos com capacidade intelectual dentro
da normalidade apresentam dificuldades na area especifica da leitura.
As dificuldades se concentram geralmente em uma area, como leitura,
escrita, matematica, lateralidade, ao mesmo tempo que ndo afetam a



capacidade global da inteligéncia do individuo. Percebe-se que as difi-
culdades de aprendizagem permeiam diversos fatores e areas do conhe-
cimento. Atualmente muito se tem falado sobre prevencao das dificul-
dades de aprendizagem dentro do espaco escolar, o que, infelizmente,
ainda nao é uma realidade brasileira, pois as metodologias de ensino
acabam por intervindo somente quando o aluno apresenta problemas.

4 = Educacao Especial

A histéria dos deficientes intelectuais tanto no mundo quanto no
Brasil perpassa por episodios ligados a bruxaria, ao misticismo, ao isola-
mento, a perseguicao e ao abandono.

Segundo Pessotti (1984), na era crista o tratamento aos deficientes
variava conforme as crencas da comunidade, podendo ser tanto de cari-
dade quanto de castigo.

J& do século 18 ao 19, os deficientes intelectuais sofreram a
institucionalizac¢ao, sendo segregados do convivio social e familiar.
Ao final do oitocentos surgiram tanto as escolas quanto as classes es-
peciais, ou de educacao especial, e, ja no final do século novecentos,
percebeu-se um movimento de reintegracao desses individuos nos
ambientes escolares. Nos tempos atuais, vivemos uma forte tentativa
nao de adaptar as pessoas com necessidades especiais, mas sim de
inclui-los e construir politicas de inclusao, para que possam desen-
volver seus potenciais ao maximo.

Para Mendes (2010), o principal marco histérico da educacdo espe-
cial no nosso pais foi a criacao do Instituto dos Meninos Cegos, em 1854
e o Instituto dos Surdos-Mudos, em 1857.

J& na década de 1920, embalados pelo movimento Escola Nova, a
Psicologia obteve maior insercao na educacao, sendo o momento de di-
fusdo dos testes para medir inteligéncia, que passaram a ser aplicados
em todo o Pais.



Em 1913, o professor Clemente Quaglio da Escola Normal de Sao
Paulo introduziu a escala Binet-Simon e publicou a primeira amostra es-
tatistica. Baseado nos dados de cerca de 150 crianc¢as de escolas publi-
cas, esse autor concluiu que 13% delas eram anormais da inteligéncia
(MENDES, 2010).

Em 1929, chega ao Brasil Helena Antipoff, psic6loga russa de maior
influéncia para o panorama da deficiéncia intelectual e da educacao es-
pecial. Em 1932, Helena Antipoff cria a Sociedade Pestalozzi de Minas
Gerais, que se tornaria a Sociedade Pestalozzi do Brasil em 1945, e se ex-
pandiria por todo o Pais trazendo inGmeros avanc¢os na educacao espe-
cial. Cabe destacar ainda a Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), criada em 1954 como instituicdo pilar para a educacao especial.

Mendes (2010, p. 106), ao tracar um panorama da educacdo especial
brasileira nos dias de hoje, aponta que

Pode-se dizer que os resultados dos ultimos 30 anos de politica
de “integracdo escolar” foi provocar uma expansao das classes
especiais, favorecendo o processo de exclusao na escola comum
publica. Os recursos predominantes hoje sdo salas de recursos em
escolas publicas, que substituiram as antigas classes especiais, es-
colas especiais privadas e filantropicas e um grande contingente
de alunos inseridos em classes comuns sem receber nenhum tipo
de suporte a escolarizagao.

Nosso pais hoje garante matricula e permanéncia de alunos por
meio da Lei de Diretrizes e Bases da Educacao, pelas Diretrizes Nacionais
para a Educacao Especial na Educacao Basica e pelo artigo 208 da Cons-
tituicao Federal de 1988.

Hoje podemos observar o fendmeno da inclusao como uma corrida
pela busca de laudos, diagndsticos para que se consiga o acompanha-
mento de um segundo professor, que seria o profissional capacitado para
auxiliar as criancas com deficiéncia dentro da sala de aula regular.



4.1 » Inclusao Escolar

O direito ao estudo, como citado anteriormente, é garantido por
meio de leis nacionais e, também, internacionais, em uma clara tentati-
va de democratizar o acesso as escolas. A inclusao escolar hoje ndao é sé
um direito, mas se constitui um dever daqueles responsaveis pela es-
colarizacao e pelo futuro de criancas. A grande responsavel pelo rom-
pimento entre integracao e inclusao nos movimentos da educacao foi
a Declaracdo de Salamanca, proferida pela UNESCO (1994), que, entre
outros itens dispGe que:

* Toda crianca tem direito a educacdo e deve ter a oportunidade de
atingir e manter o nivel adequado de aprendizagem.

» Toda crianga possui caracteristicas, interesses, habilidades e neces-
sidades de aprendizagem que sao Unicas.

* Os sistemas educacionais devem ser reorganizados e 0s programas
educacionais deveriam ser implementados no sentido de considerar

a diversidade de tais caracteristicas e necessidades.

* Osalunos com necessidades educacionais especiais devem ter aces-
so a escola regular, a qual deve acomoda-los dentro de uma pedago-
gia centrada na crianca.

As escolas regulares com orientacdo inclusiva constituem os meios
mais eficazes de combater atitudes discriminatoérias, criando comunida-
des acolhedoras, construindo uma sociedade inclusiva e alcancando a
educacdo para todos.

De acordo com Anjos, Andrade e Pereira (2009), a histéria da inclu-
sao é relatada como um processo evolutivo, atravessando primeiramente
um periodo de segregacao, passando pelo periodo de esfor¢os integrati-
vos e posteriormente chegando no movimento inclusivista. Para os mes-
mos autores "[...] cada um desses momentos pode ser caracterizado ten-
do como referéncia trés aspectos: o lugar do individuo e da sociedade, o



foco adotado pelo campo cientifico e as praticas decorrentes.” (ANJOS;
ANDRADE; PEREIRA, 2009, p. 117).

No entanto, lidar com a diversidade nao é simples como descrito
na legislacdo. A inclusdo se torna paradoxal, ja que, mesmo sendo tema
difundido nas escolas, na sociedade e nos documentos legais como de
responsabilidade de todo o sistema educacional se percebe ainda o pre-
conceito em relagdo a pessoa com deficiéncia "[...] uma vez que os gesto-
res, os educadores, as familias e demais atores sociais argumentam que
inclusdo é de responsabilidade da Educacao Especial.” (MACEDO et al.,
2014, p. 181).

E necessdrio que se assegure o trato democratico e publico
da diversidade, rompendo hierarquias e desmistificando ideias de
inferioridade que pairam sobre os historicamente excluidos (BAHIA,

2006). Segundo o Ministério da Educacao,

Uma politica efetivamente inclusiva deve ocupar-se com a de-
sinstitucionalizacdo da exclusao, seja ela no espaco da escola ou
em outras estruturas sociais. Assim, a implementacao de politicas
inclusivas que pretendam ser efetivas e duradouras deve incidir
sobre a rede de relacGes que se materializam por meio das ins-
tituicdes ja que as praticas discriminatérias que elas produzem
extrapolam, em muito, os muros e regulamentos dos territérios
organizacionais que as evidenciam. (BRASIL, 2005, p. 8).

Para Carvalho (2000), ao incluir educacionalmente se realiza uma
busca pela remocado de todas as barreiras, intrinsecas ou extrinsecas aos
alunos, retirando aquilo que impede ou que dificulta a convivéncia.

Alguns pontos sdo trazidos por autores como Mendes (2010), ao
apontar como dificultosos para a implementacao da inclusao educacio-
nal no Brasil. Entre eles podemos citar a organizacao social do Pais, as
proprias deficiéncias dos alunos, pelo fato de serem amplas e abarcarem
variadas demandas e ainda a formacao de qualidade dos docentes.



Estudiosos alertam para a necessidade de formacao continuada de
professores, sendo esse um desafio e ao mesmo tempo, uma reivindica-
¢do dos educadores (MENDES, 2002). Matos; Mendes (2014, p. 49) assim
elucidam:

As demandas formativas dos professores, decorrentes do movi-
mento de inclusao escolar, devem ser respondidas pelos poderes
publicos, uma vez que cabe ao Estado o controle dos recursos fi-
nanceiros, das decisées politicas e a responsabilidade pelo ofere-
cimento do ensino de qualidade para todos, e os processos forma-
tivos deverdo envolver equipes multiprofissionais.

Tanto para a implantacdo quanto para manutencao da inclusao, de-
safios sdo encontrados diariamente. Ainda ha muito o que ser feito e apri-
morado para que a inclusao funcione tal qual essa populacao tem direito.

Além da formacao continuada, pesquisadores e autores indicam a
convivéncia com a diversidade entre todos os envolvidos no processo
ensino-aprendizagem. Como bem pontua Carvalho (2004) quando diz
que a simples insercao do aluno especial em classes comuns do ensino
regular ndo garante as proprias relacdes entre os sujeitos da vida escolar,
ou a viabilidade de trocas sociais.

Para Matos, Mendes (2014), além de tudo, é necessario que se te-
nha vontade politica e social, compreensao das necessidades daqueles
que sdo excluidos, bem como dos seus direitos, investimento em recur-
sos tanto humanos quanto materiais, para que talvez se possa superar as
barreiras enraizadas na sociedade e na educacao em especifico.

Ainclusdo, apesar de muito debatida, ainda caminha a passos lentos
e utopicos. Atualmente a educacao permanente dos docentes, o ensino
dos valores humanos nas escolas, a convivéncia, o respeito, as politicas
publicas e principalmente as estratégias de acessibilidade tanto fisica,
quanto intelectual colaboram para que a pessoa com deficiéncia seja
melhor recebida, mas a muito que ser desbravado nesse terreno fértil



mas ainda pouco semeado. Estimular que esse publico tenha maiores
chances de alcancar e desenvolver suas potencialidades precisa ser um
dos pontos centrais da educacao.

4.1.2 = O Centro Especializado em Reabilitacao

As criancas com suspeita de deficiéncia intelectual que sao encami-
nhadas para avaliacao psicologica no Centro Especializado em Reabilita-
¢do, da Universidade do Extremo Sul Catarinense (CER II/UNESC), chegam
com déficits muitas vezes acumulados, algumas apresentam repeténcias
em seus curriculos escolares, outras apresentam dificuldades psiquicas,
como: timidez e insegurancas, tipicas daqueles que caminham a margem
ou fora do normal e desejado aos padrdes estipulados pela sociedade.

Segundo Roeser e Eccles (2000 apud STEVANATO et al,, 2003), as
criancas que apresentam desempenho escolar insatisfatério, e atribuem
1ss0 @ incompeténcia pessoal, tendem a apresentar sentimentos de ver-
gonha, davidas sobre si mesmas, baixa estima e distanciamento das de-
mandas da aprendizagem, caracterizando problemas emocionais e com-
portamentos internalizados.

De acordo com Cavalcante e Goldson (2009), a deficiéncia intelec-
tual tem relacao direta com o baixo nivel socioecondmico, justificando a
maior prevaléncia desse tipo de deficiéncia em paises da América Latina.
Os mesmos autores afirmam que no Brasil individuos em situagao de po-
breza sao trés vezes mais acometidos por problemas de desenvolvimento.

E possivel perceber as condicbes desfavoraveis de vida em que
a maioria das criancas encaminhadas para avaliacdo de deficiéncia
intelectual esta inserida. A maioria das familias em questdao depende de
auxilio governamental. Muitos ndo sabem porque estdo levando seus
filhos paraaquele servico, e outros tantos nao entendem aimportanciada
educacao formal navida das criangas. Estao ali porque sdao encaminhados,
mandados, indicados.



De acordo com Gusmao Melo et al. (2016), garantir o acesso aos ser-
vicos de saude de diferentes complexidades ao atendimento de qualida-
de por equipe multiprofissional, a pesquisa diagndstica e ao tratamen-
to adequado sao potentes ferramentas de promocao e prevencao e por
esse motivo se constituem em demandas em saude dos deficientes inte-
lectuais. Felizmente, pode-se observar que tanto o atendimento multi-
profissional como a pesquisa diagnostica sao realizados com exceléncia
no CER II/UNESC.

Tanto o diagndstico como o correto acolhimento inicial dos indivi-
duos que chegam ao CER II/UNESC se mostram de extrema importan-
cia. A busca pelo diagndstico dos pacientes encaminhados ao servico é
amplamente justificada pela necessidade de um segundo professor que
acompanhe a crianca em sala de aula, visando a inclusao do aluno no
ensino regular.

Sobre inclusao, cabe ressaltar que, de acordo com Omote (1994), os
maiores problemas enfrentados pelo individuo que apresenta deficién-
cia intelectual sdo as limitacdes e deficiéncias da sociedade e do meio,
mais do que as limita¢ées impostas pelo préprio organismo.

5 = Conclusao

Conforme exposto, podemos perceber a importancia do diagnéstico
rapido e precoce, a fim de que a crianca com deficiéncia intelectual ndo
acumule perdas e atrasos escolares, e que possa atingir seus objetivos
de vida e académicos, com auxilio de profissionais capacitados.

O papel do psicélogo avaliador claramente nao pode se fixar apenas
nas patologias ou naqueles sintomas que saem da linha da normalidade,
ele precisa estar atento a realidade e as condi¢bes psicossociais da crian-
¢a que nao aprende e 0 quanto essa vivéncia pode estar influenciando
sua atual condicao de aprendizagem.
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1 = Introducao

A partir da Portaria n°® 793, de 24 de abril de 2012, o Ministério da
Saude institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS). Essa Portaria considerou como alicerce a
Lei n® 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispde sobre as condi¢coes
para promocao, protecao e recuperacao da saude, a organizacao e o fun-
cionamento dos servigos correspondentes. Em 28 de dezembro de 1990,
a Lei n® 8.142 dispOe sobre a participacao da comunidade na gestao do
SUS e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos financei-
ros na area da saude. No Decreto n® 6.949, de 25 de agosto de 2009, pro-
mulga-se a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova lorque em
30 de marco de 2007. Em 2011, assinou-se o Decreto n® 7.612, de 17 de
novembro de 2011, que institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia — Viver sem Limite, considerando a Portaria n® 4.279/
GM/MS, de 30 de dezembro de 2010, que estabelece diretrizes para a or-
ganizacdo da Rede de Atencdo a Saide no ambito do SUS (BRASIL, 2012).
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Com essas leis e com a nova Classificacao Internacional de Fun-
cionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) aprovada pela 542 Assembleia
Mundial de Saude para utiliza¢do internacional, em 22 de maio de 2001
(Resolucao WHA54.21), o apoio a pessoa com deficiéncia ganha forca e
visibilidade, fortalecido pelo Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, pu-
blicado pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 2011, sob o titu-
lo: Word Report on Disability. No Brasil, a Portaria n® 2.488/GM/MS, de
21 de outubro de 2011, aprova a Politica Nacional de Atencdo Basica,
estabelecendo a revisao de diretrizes e normas para a organizacdo da
Atencdo Basica para a Estratégia de Salde da Familia (ESF) e o Programa
de Agentes Comunitarios de Sadde (PACS). Assim, verificou-se a necessi-
dade de iniciar as a¢des de reabilitacao e de prevencao precoce de inca-
pacidades, considerando a necessidade de que o SUS ofereca uma rede
de servicos de reabilitacao integrada, articulada e efetiva nos diferentes
pontos de atencao para atender as pessoas com demandas decorrentes
de deficiéncia temporaria ou permanente; progressiva, regressiva, ou es-
tavel; intermitente e continua, considerando a necessidade de ampliar e
diversificar os servi¢os do SUS para a atencao as pessoas com deficién-
cia fisica, auditiva, intelectual, visual, ostomia e multiplas deficiéncias
(BRASIL, 2012).

Art. 1 - Pessoa com deficiéncia é aquela que tem impedimentos,
permanente ou temporario de longo prazo, de natureza fisica, men-
tal, intelectual ou sensorial, as quais, em interacdao com diversas
barreiras, podem dificultar sua participacao plena e efetiva na so-
ciedade em igualdade de condi¢bes com as demais pessoas. (BRA-
SIL, 2009).

No Brasil, o ultimo Censo Demografico (2010) do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE) revelou que 23,9% da populacgdo, ou
seja, aproximadamente 45 milhGes de pessoas tem alguma deficiéncia,
como mostra o Quadro 1.



Quadro 1 - Censo Demografico para Pessoas com Deficiéncia

Tipo de Deficiéncia Total

Deficiéncia Visual
Nao consegue de modo algum - 528.624
Grande dificuldade — 6.056.684
Alguma dificuldade - 29.206.180

35.791.488

Deficiéncia Auditiva
Nao consegue de modo algum — 347.481
Grande dificuldade — 1.799.885
Alguma dificuldade - 7.574.797

Deficiéncia Fisica
Nao consegue de modo algum - 740.456

Grande dificuldade - 3.701.790
Alguma dificuldade — 8.831.723

Deficiéncia Mental/Intelectual 2.617.025

9.722.163

13.273.969

Fonte: IBGE (2012)
1.1 = Histoérico

Ha muitos séculos, em Roma, as criangas poderiam ser mortas por
qualquer motivo; no entanto, com a Lei das Doze Tabuas de Marcus
Tullius Cicero (106 a 43 a.C.) ficou proibida a morte intencional de qual-
quer crianca abaixo de trés anos de idade, exceto no caso de ter nascido
mutilada, monstruosa ou com nascimento antes do 7° més de gestacado.
Na lei, o pai, de imediato, mataria seu filho monstruoso afogado no rio
Tibre e deveria mostrar a crianca a pelo menos cinco vizinhos para que
fosse, de certa forma, certificada a anomalia. Com o passar do tempo,
as criancas malformadas, ou consideradas como anormais e monstruo-
sas, comecaram a ser colocadas em cestinhas enfeitadas com flores nas
margens mais distantes do rio Tibre. Os escravos e as familias plebeias
mais pobres, que muitas vezes viviam de esmolas, apossavam-se dessas
criancgas criando-as para, mais tarde, explorarem o compadecido, obten-
do esmolas volumosas (SILVA, 2006).

Com o passar do tempo, as pessoas doentes ou com deficiéncia
eram entregues a um abrigo que ficava em uma ilhota em forma de
barco, ligada as suas margens por pontes de aproximadamente 2.000
anos. Esse abrigo passou a desempenhar um papel vital e multissecular.

®



Atualmente, nesse local, existe um hospital chamado Fatte Bene Fratelli
(280 d.C.) (SILVA, 2006). J4, no século passado, as maes ficavam em casa
para completar a educacao da crian¢a que entravam para a escola na fai-
xa de sete anos. As mais afortunadas terminavam a escola; poucos entra-
vam para universidade. O trabalho infantil era evidente, principalmente
para as familias de baixa renda (SOUZA, 2006).

A grande revolucao em nivel de Brasil aconteceu com a cria¢ao e pu-
blicacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 2015),
no qual é previsto que a crianca e o adolescente tenham direito a saude
e a educacao, sendo a oferta dever do Estado, além de protecao integral.
N3o adianta, no entanto, termos leis, se a familia ndo se colocar como
principal responsavel pela crianca. A familia é o primeiro e principal elo
entre a crianga e a sociedade. Ela deve cuidar e organizar o ambiente
para um melhor viver. Se esse convivio nao for favoravel, é provavel que
a crianca apresente bases para a vulnerabilidade no seu desenvolvimen-
to biopsicossocial (ANDRADE et al., 2005).

No entanto, quando a crianc¢a nasce diferente do esperado, os cui-
dadores manifestam grandes frustracoes. No caso da crianca com algum
tipo de deficiéncia, a relacdao com os familiares ser cheia de ansiedade,
de dor, de medo, de angustia em relacao aos sentimentos ainda nao ela-
borados. O vinculo pode desestabilizar e desestruturar a dinamica fami-
liar (Guralnick, 2000). Por isso, a entrada de uma equipe interdisciplinar
na vida dessa familia, apoiando o vinculo, fortalecendo a relacao familiar,
esclarecendo davidas, orientando quanto ao desenvolvimento do bebé e
realizando encaminhamentos necessarios, pode preencher as lacunas e
proporcionar uma vida mais saudavel a todos.

2 = A Crianca com Deficiéncia

Foi publicado em 2013, o report "Situacao Mundial da Infancia -
Criancas com Deficiéncia”, que ndo somente trata de indices numéricos



sobre a deficiéncia, mas faz um apanhado da situacao mundial. Nos ter-
mos da Convencdo sobre os Direitos da Crianca (CDC) e da Convencao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), governos de todas
as partes do mundo tomaram para si a responsabilidade de garantir que
todas as criancas, com ou sem deficiéncia, desfrutassem de seus direitos
sem qualquer tipo de discriminacao. Até fevereiro de 2013, 193 paises
ja haviam ratificado a CDC, e 127 paises e a Unidao Europeia ja haviam
ratificado a CDPD.

Uma estimativa amplamente utilizada indica que 93 milhGes de
criangas — ou uma em cada 20 - com 14 anos de idade ou menos — vivem
com algum tipo de deficiéncia moderada ou grave. No Brasil, 648.921
criangas estao matriculadas na rede regular de ensino da Educacao Basi-
ca, segundo o Censo Escolar do Ministério da Educacao (MEC). O Pais es-
barra num obstaculo essencial: ndo se sabe exatamente quantas criancas
e jovens com deficiéncia estao fora da escola. Das criangas com deficién-
cia, 2,9% dos alunos estdao no Ensino Fundamental, esse indice cai para
1,8% no segundo segmento da mesma etapa; no Ensino Médio vai para
0,8%. O Brasil se comprometeu em cumprir em 10 anos (2014 a 2024)
a meta quatro do Plano Nacional de Educacao (PNE), que se refere a uni-
versalizar o acesso a educacado basica e ao atendimento educacional es-
pecializado, preferencialmente na rede regular de ensino, com a garantia
de sistema educacional inclusivo, de salas de recursos multifuncionais,
classes, escolas ou servicos especializados, publicos ou conveniados,
para a populacao de 4 a 17 anos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacao (UNICEF, 2013).

Dados do MEC revelam que também houve um aumento de 198% no
namero de professores com formacao em educacdo especial. Em 2003,
eram 3.691 docentes com esse tipo de especializacao. Em 2014, esse
ndmero chegou a 97.459 (BRASIL, 2016). Acredita-se que o mundo rume
a um caminho de melhora e consciéncia desse quadro.



3 = Embriologia e Lesao Neurologica

O periodo intrauterino divide-se em: pré-embrionario, que vai da
concepgdo até a segunda semana; embrionario (22 até 82 semana) e
fetal (82 semana até o nascimento) (LUNDY-EKMAN, 2008). No periodo
pré-embrionario, o ovocito comeca a dividir-se em camadas depois de
sua implantacdo nas paredes intrauterinas. Na fase embrionaria, as ca-
madas se dividem em: Ectoderma (6rgaos sensoriais, epiderme e sistema
nervoso); Mesoderma (derme, musculo, ossos e sistemas excretores e
circulatérios) e Endoderma (trato digestivo, figado, pancreas e sistema
respiratorio.

No estagio fetal, ocorrem no Sistema Nervoso (SN) as mielinizacdes.
O desenvolvimento do bebé acontece de forma céfalo-caudal, de proxi-
mal para distal. No Sistema Nervoso Central (SNC), os hemisférios cere-
brais, o cerebelo e os ganglios de base (conhecidos como alto comando
do SNC) realizam os comandos fundamentais para um funcionamento
adequado desse sistema como a programacao do movimento, a coorde-
nacdo e equilibrio e a inibicdo dos movimentos involuntarios, respec-
tivamente. Esses trés locais, normalmente, sdao responsaveis pela mus-
culatura gravitaria. O programador segmentar é composto pelo tronco
encefalico e medula espinhal, sendo responsavel, principalmente, pelas
respostas protetoras e posturais. Esse comando também, muitas vezes,
esta responsavel pelo tonus da musculatura antigravitarias. Sendo assim,
quando ocorre uma lesao do alto comando, um hiperténus se manifes-
ta. Sabemos que ndo é tao simples assim, todas as estruturas corporais
estao envolvidas com a producao do movimento, bem como a tarefa e o
ambiente do sujeito. Masculos, ossos, tecidos, cartilagens, tudo influen-
cia no alto comando e no comando segmentar.

Quando ocorre uma lesao, o corpo vai tentando se reorganizar,
principalmente o SNC. A capacidade dos neurénios de alterar sua fun-
cao, seu perfil quimico, suas quantidades e tipos de neurotransmissores



quimicos produzidos ou fun¢dao poderemos chamar de neuroplasticidade
(LUNDY-EKMAN, 2008). A neuroplasticidade tem trés etapas bem definidas:
* Habituacao.
* Aprendizado e memoria.
* Recuperacao celular depois de lesdo.

A Habituacdo é uma resposta a estimulos especificos repetidos.
Quando ocorre uma alteracdo de curta duracao na liberacao de neuro-
transmissores, 0 neurdnio leva a uma resposta diminuida a estimulos
repetidos. No aprendizado e na memoria, a neuroplasticidade tem al-
teracoes persistentes e duradouras, com muitas sinapses inicialmente,
depois, apenas nos locais aprendidos, onde o hipocampo é bastante
envolvido. Primeiro, ocorre uma sinapse silenciosa, depois um poten-
cial de longa duracao, uma repeticao continuada gera uma nova espi-
nha dendritica e, finalmente, alteracdes estruturais na célula. Em dez
minutos de atividades ja temos respostas e, em 60 minutos, os den-
dritos sao duplicados. A recuperacao depois de lesao recupera axénio,
mas nao nudcleo celular.

Em uma lesao, teremos uma isquemia com liberacao de glutamato.
Os canais de calcio sao ativados com liberacao de reservas internas de
calcio. Nesse interim a glicélise é aumentada, elevando o acido latico, o
edema celular, enzimas proteicas ativadas, liberacao de radicais livres
e, por fim, lesdo e morte celular. Depois da lesao, o SN se reorganiza.
A resposta dependera da intensidade, do tempo depois da lesao sem in-
tervencao, das perdas em areas subjacentes a lesdo e do retreinamento
dos movimentos. A chave da recuperacao € a reabilitacao precoce, prin-
cipalmente para a crianca, que tem seu periodo critico entre zero a cinco
anos de vida. Sua arboriza¢ao dendritica, plasticidade e novas sinapses
estao no auge do desenvolvimento. Quando ocorre uma lesao, ocorrem
alteracoes funcionais, normalmente com alteracao do ténus, diminuicao
da mobilidade e da for¢a.



3.1 = Paralisia Cerebral

A Paralisia Cerebral (PC) descreve um grupo de desordens do desen-
volvimento do movimento e da postura, causando limitagdes nas ativi-
dades. Sao atribuidas a disturbios ndo progressivos que ocorrem no cé-
rebro em desenvolvimento. As desordens motoras da PC sdo geralmente
acompanhadas por alteracdes na sensacao, percep¢ao, cognicao, comu-
nicacao e comportamento, podendo também apresentar crises convulsi-
vas (ROSENBAUM, 2007).

A PC em paises desenvolvidos esta em torno de dois a trés casos para
cada 1000 nascidos vivos. No Brasil, esse indice sobe para sete a nove.
Acredita-se que seja por causa da falta de acesso a servicos adequados
de saude e da assisténcia inadequada a mae e ao bebé no periodo peri e
pbs-natal. O maior indice de PC esta entre as criangas com extremo bai-
X0 peso e prematuridade, ocorrendo em torno de 20% (PFEIFER, 2012). O
Ministério da Saude publicou em 2012 as Diretrizes de Atencao a Pessoa
com Paralisia Cerebral (PFEIFER, 2012), relatando todos os aspectos da PC.

As causas da PC podem ser pré-natais (infec¢des por TORCH - toxo-
plasmose, rubéola, citomegalovirus e herpes — alteracoes placentarias,
alteracdo na circulacdo materna, alteracoes metabdlicas, hemorragias,
etc), perinatais (andxia, anestésicos maternos, parto laborioso, obstru¢do
respiratoria, traumas na hora do parto, hemorragia intracraniana, pre-
maturidade, infec¢ées do canal de parto, hipoglicemia/hipocalcemia) e
pés-natais (ictericia, quase afogamentos, traumas, desnutricdo, asfixia,
etc). O diagnéstico deve ser precoce. Segundo Yang e colaboradores
(YANG et al. 2012), a alteracdo da postura e movimento na PC pode ser a
demonstrada nas figuras a seguir:



— Alteracao de Movimento na PC
Fonte: Yang et al. (2012

— Alteracao de Postura na PC
Fonte: Yang et al. (2012)

Segundo Pfeifer, a classificacdao da PC pode ser dividida em: sinais
clinicos, distribuicao anatémica, classificacao da funcao motora e distur-
bios associados, como mostra a Figura 4:



— Classificacao de Paralisia Cerebral
Fonte: Pfeifer (2012)

3.1.2 = Os Sinais Clinicos e as Desordens Motoras

Avalia a natureza e tipo da desordem motora como a anormalida-
des de tonus e desordens de movimento, também a habilidade funcional
motora. Avalia-se o sujeito e suas limitacdes, incluindo area a oromotora
e a fala. Segundo a Classificacao Europeia de Paralisia Cerebral (SCPE), o
ténus é definido como do Tipo Espastico, Tipo Ataxico e Tipo Discinético:
coreoatetoide ou distdnico.

Espastico: as caracteristicas de um paciente espastico por lesao pira-
midal também sdo conhecidas como Sindrome de Libera¢do Pirami-
dal. As caracteristicas dessa liberacao sao compostas por hipertonia
elastica, hiperreflexia, clonus, reflexo cutaneo plantar com resposta
de extensdo e abducdo dos dedos (Sinal de Babinski), reflexos cuta-
neoabdominais abolidos (conforme topografia da lesao).



Ataxico: normalmente sdo causados por etiologia genéticas e
pré-natais, com lesao cerebelar, apresenta diagndstico lento e dificil,
dismetria, incordenacao, atraso no desenvolvimento global, quedas
frequentes, nistagmo, tende a hipotonia, tem tremor de intencao,
incapacidade de manter posturas firmes, instabilidade distal e mo-
vimentos finos de dificil graduacao.

Discinético: a lesdao de ganglios de base pode ser dividida em co-
reoatetose e distonia. A coreoatetose gera uma incapacidade de
manter postura pela instabilidade postural, uma graduacao inade-
quada do movimento, a fala é disartrica quando presente, a instabili-
dade proximal leva a instabilidade distal, podendo ocorrer luxacgoes,
é um paciente alegre com cognitivo preservado geralmente. A disto-
nia gera mudanca brusca de hipertonia para hipotonia imprevisiveis,
com atividade tonica reflexa cervical levando a posturas extremas,
sem reacoes de equilibrio e de retificacao, podendo gerar deformi-
dades e contraturas.

Hipotonia: é uma condicao na qual o tdnus muscular esta anormal-
mente baixo, geralmente envolvendo reducao da forca muscular. Ela
ocorre quando ha lesao no neurdnio motor inferior. Pode acontecer
também em lesdes agudas de neurdnio motor superior (temporaria)
(LUNDY-EKMAN, 2012).

3.1.2.1 = Deficiéncias Associadas

As deficiéncias que podem associar-se com a PC sdo: presenca de al-
teracbes musculoesqueléticas, alteragcbes sensoriais, crises convulsivas,
déficit auditivo e/ou visual, alteracoes de comportamento, comunicacao
e/ou déficits cognitivos.

3.1.2.2 = Distribuicao Anatdmica da Paralisia Cerebral Espastica,
segundo a SCPE

A nova tendéncia da classificacao mundial da PC é dividi-la em bi-
lateral e unilateral. As caracteristicas da lesao com sequelas bilateral



(conhecidas como diplegia, triplegia e quadriplegia) sdao: membros de
ambos os lados do corpo envolvidos. A maioria dos casos (73%) ocorrem
por causa da prematuridade (PMT) e 48,5% de bebés a termo. A lesao uni-
lateral (monoplegia e hemiplegia) é diagnosticada quando os membros
de um lado do corpo estao envolvidos. Em 21% dos casos ocorrem em
PMT e 36,5% em bebés a termo (PFEIFER, 2012).

3.1.2.3 = Etiologia e Tempo de Lesao

A etiologia da lesao pode ser definida quando a causa pode ser cla-
ramente identificada, como as causas p6s-natais (exemplo: meningite).
Pode-se presumir o tempo da instalacao da lesao quando as malforma-
coes cerebrais estao presentes.

Para avaliar o nivel das sequelas da lesao, tem-se utilizado o Gross
Motor Function Classification System (GMFCS), que as classifica da se-
guinte forma (Palisano et al., 2007):

Nivel | - Anda sem limitacGes.

Nivel Il - Anda com limitacdes.

Nivel lll - Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade.

Nivel IV - Auto-mobilidade com limitacdes; pode utilizar mobilidade

motorizada.

Nivel V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.

Como tratamento para os bebés e criancas com PC, o Conceito Neu-
roevolutivo (ou Conceito Bobath) é um dos mais utilizados. Seus princi-
pais objetivos sao: melhorar a funcao da criancga, prevenir deformidades,
promover o desenvolvimento emocional, cognitivo e restaurar padrées e
estruturas neurais. Usa-se a inibicao dos padrdes anormais e se facilita
a movimentacao ativa do sujeito. A facilitacao e a inibicdao acontecem a
partir dos pontos-chave de controle (cabeca, esterno, ombro, cintura es-
capular, cotovelo, punho, polegar, pelve, joelho, tornozelo e halux).



A avaliacdao completa da crianca com PC se inicia observando a
crianca e verificando o que ela faz, o que ela nao faz, por que ndo faz e
qual o problema principal. Depois se traca um plano de tratamento com
objetivos para alcangar o que se quer e as condutas para alcancar os ob-
jetivos. A postura e posicionamentos também sao fundamentais, promo-
vendo na crian¢a posturas adequadas e alinhamento corporal adequado
durante os atendimentos e no seu dia a dia. Para a modulac¢do de ténus
pode ser utilizados rotacao, padrées influenciando o ténus, descargas
de peso, tapping (inibicao: ativar grupos musculares rapidamente; pres-
sao: aumenta a ativacdo muscular e tdnus postural contra a gravidade;
alternado: sequéncia de tappings de pressao; e deslizamento: ativar o
sinergismo). Para ganho de forca é importante colocar as criancas nas
posturas, provocar as trocas de posturas, resistir sempre que possivel e
irradiar para a sinergia.

3.2 =" Sindrome de Down

Também conhecida como trissomia do 21, é uma anomalia cromos-
sdmica que acomete 1 a cada 800 nascidos vivos. Essa relacao aumenta
de acordo com a idade materna e paterna.

Existem trés tipos de trissomia: a verdadeira, acometendo 95% dos
casos, em que é acrescentado um cromossomo no par 21; a translocacao
acomete 4% a 6% dos casos, em que o terceiro cromossomo pode estar
ligado a um par diferente; e 0 mosaico, em que as células diferentes do
organismo apresentam cromossomos anormais. Passaremos a seguir a
descrever a similaridades entre os trés tipos.

As criancas apresentam um perfil facial chato com olhos inclinados
para cima, com ponte nasal plana, orelhas pequenas, lingua grande e
protrusa, prega palmar e plantar transversal (prega simiesca). O cogniti-
vo pode ser afetado de leve a moderado. Pode ter infeccbes respiratorias
recorrentes devido a baixa deficiéncia imunolégica. Apresenta hipotonia



que tende a diminuir com a idade; tem atraso no desenvolvimento neu-
ropsicomotor e dificuldade em assumir posturas; frouxidao ligamen-
tar; aumento da amplitude de movimento com risco de instabilidade
e hiperflexibildade articular (subluxacdo ou luxagao); pode ocorrer
uma instabilidade Atlanto-Axial em que a cabeca e o pesco¢o merecem
atencao especial; os membros sao mais curtos; histéria de cardiopatias
em 50% dos casos.
Estimulacao multissensorial para a crianca com Sindrome de Down
* Olfato
» Introduzir cheiros e aromas de diferentes ambientes e coisas;
» Sempre falar ao bebé o que esta sendo feito;
» Deixe o bebé sentir o cheiro da comida, das frutas, das hortalicas;
» Evitar odores fortes e desagradaveis.
* Paladar
» Amamentacdao para a imunidade e desenvolvimento do vinculo
mae-bebé;
» A partir do 6° més, introduzir aos poucos alguns alimentos;
» Explorar bem esse momento deixando-o sentir os gostos, oferecer
doce/salgado, amargo/azedo.
e Visao
» Olhar nos olhos cria empatia, estabelece vinculos e proporciona
com mais facilidade respostas ao que lhe é pedido e ensinado.
* Tato
» O toque é fundamental para o desenvolvimento;
» A pele do bebé é sensivel e o toque é importante para estabelecer
um vinculo de carinho e afeto.

A seguir, organizado por idade, as estimulacdes que podem ser rea-
lizadas:

0-3meses:

» Ensinar o bebé a segurar os objetos com as duas maos;



»

»

»

»

Trabalhar o reconhecimento das distintas texturas e cores, promo-
vendo dessensibilizarao;

Ajudar o bebé a ficar na linha média, ajudando na postura e con-
trole postural;

Exercitar os olhos e, sobretudo, o ouvido do bebé;

Ajudar o bebé na exploracao sensorial, conhecendo todos os
sentidos.

3—-6 meses

»

»

»

»

»

»

»

Explorar e descobrir o préprio corpo;

Fortalecer sua musculatura extensora e flexora;
Desenvolver sua habilidade de manipular objetos;
Exercitar suas capacidades motoras simples;
Preparar para sentar-se com apoio;

Preparar para rolar;

Postura sentada, por algum tempo durante o dia.

6-9 meses

»

»

»

»

»

Estimular o deslocamento do bebé, como girar para alcancar ou
procurar algum brinquedo;

Potencializar a coordenacao motora do bebé;

Ajudar o bebé a conseguir ficar sentado com suporte e também a
sair da posicdo sentado com suporte;

Estimular o bebé a arrastar, engatinhar e também a ficar de pé
com apoio;

Colocar o bebé sentado no banquinho, e ajuda-lo no controle de tronco;

9-12 meses

»

»

Estimular a motricidade de suas extremidades superiores;
Desenvolver suas habilidades motoras e de coordenacao para
sentar sem apoio;



» Estimular a coordenacao de movimento de deslocamento do bebé
(engatinhar);

» Iniciar a estimulacdo: ficar de pé com apoio e puxar-se para ficar
de pé, e de pé sentar-se no chao;

» Estimular a criatividade.

12-18 meses
» Promover a descarga de peso em membros superiores e inferiores;

M

Fortalecer musculatura de cintura escapular e pescoco, tronco e
membros;

M

Preparar para a marcha;
Proporcionar desenvolvimento e coordenacao motora grossa e fina;

M

M

Criar percep¢do de movimento;

M

Estimular o balanco e o equilibrio;

M

Trabalhar a reagao postural da crianca.

18-24
» Trabalhar o sentido tatil e proprioceptivo da crianca;

M

Fazer com que explore e conhe¢a o ambiente que a cerca;

M

Trabalhar e manter o equilibrio da crianga, em pé e nos passos;

M

Trabalhar a capacidade de ajustes antecipatorios;

M

Melhorar forca muscular global;

» Aumentar a habilidade manual e a destreza de membros superio-
res da crianca;

Trabalhar a coordenag¢ao mao-olho.

M

24-30 meses

» Estimular o controle psicomotor da crianca;

» Desenvolver a percepcdao de mudanca e deslocamento;

» Trabalhar o equilibrio;

» Desenvolver a coordenacdo motora grossa e estimular o desen-
volvimento motor fino;



M

Promover descarga de peso em membros inferiores;

M

Estimular o controle psicomotor da crianca;

M

Desenvolver a percepcao de mudanca e deslocamento;

M

Trabalhar o equilibrio;

M

Desenvolver a coordenacdao motora grossa e estimular o desen-
volvimento motor fino;
» Promover descarga de peso em membros inferiores.

30-36 meses

» Trabalhar a consciéncia corporal;

» Ensinar a realizar atividades em conjunto;
» Melhorar sua coordenac¢do dinamica;

M

Estimular imaginacao e criatividade;

M

Ensinar a crianca a manter o equilibrio;

M

Aperfeicoar sua motricidade;

M

Desenvolver a memoria;

M

Melhorar a capacidade de concentracao da crianca;

M

Ajudar a crianca a distinguir formas, diferencas e classificacao;

M

Estimular o brincar;

M

Desenvolver a habilidade de manipular objetos;

M

Desenvolver a coordenac¢ao oculomanual.
3.3 = Espinha Bifida

E uma lesdo medular congénita, com fechamento ndo adequado
do tubo neural, formado na 3° e 4° semana. O seu fechamento total
acontece do 23° ao 27° dia. O seu mau fechamento pode estar ligado
ao uso de substancias teratogénicas durante a gestacao e deficiéncia
de vitamina B12. Acontece em um a cada 1000 nascidos vivos. Existem
dois tipos:



1) Espinha bifida oculta (EBO)
Ocorre falha em um ou mais arcos vertebrais. As meninges perma-
necem dentro do canal vertebral (alteracdo pigmentacdo, depressao ou
agrupamentos dos pelos).

2) Espinha bifida cistica (EBC)

N3o ocorre o fechamento do tubo neural e existe a protrusao das
meninges (meningocele) e protrusdao das meninges e da medula nos ar-
cos defeituosos (mielomeningocele).

Na reabilitacdo, busca-se a manutencao de posturas funcionais; o
paciente realiza cinesioterapia, fisioterapia respiratoria; terapia ocupacio-
nal, vigilancia dos esfincteres; treino para aquisicao de posturas mais al-
tas; a familia deve ser orientada; as capacidades residuais serao treinadas;
as transferéncias também serao treinadas; ganho de ortostatismo; é preci-
SO prescricdo e treino de Orteses; readaptacao escolar/profissional; busca
da reinsercdo social, esportes, lazer. O treino de for¢ca muscular busca os
musculos remanescentes, priorizando tronco e membros superiores.

Em caso de lesdao de T10-T12, preconiza-se a 6rtese longa com cinto
e muletas com marcha pouco funcional. Em caso de lesdo de L1-L2, usa-se
a Ortese longa com apoio isquiatico e muletas com marcha para curtas
e médias distancias. Lesao em L3-L4, usa-se a Ortese curta bilateral e
muletas com marcha funcional. Lesao em L5, marcha sem orteses, com

muleta ou bengala em ambiente externo.

4 = Conclusao

Para finalizar, sempre iremos buscar as tarefas cognitivas; a explora-
cdo da motricidade fina e ampla; o desenvolvimento da autoimagem da
linguagem; socializacdo; a preconizacao da relacao bebé-crianga-cuida-
dor; a motivacao, a autoestima e a inclusao.



Em algum lugar, alguém esta dizendo a um menino
que ele ndo pode brincar porque ndo consegue andar;
a uma menina que ela ndo pode aprender porque
ndo consegue enxergar. Esse menino merece uma
oportunidade para brincar. E todos nés ganhamos
quando essa menina, e todas as criangas, conseguem
ler, aprender e contribuir. O caminho a percorrer

serd desafiador. Mas as crianc¢as ndo aceitam limites
desnecessdrios. Nos também ndo deveriamos aceitar.

(Anthony Lake - Diretor Executivo do UNICEF)

A vida da crian¢a é um mistério tao
grande que ninguém a deveria tratar
com maos desatentas ou negligentes.

(Cecilia Meireles)
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1= Introducao

Este capitulo busca esclarecer aspectos do autismo, termo usado,
de um modo geral, conforme CID 10 (1993), para descrever um grupo de
transtornos do desenvolvimento que se manifesta antes dos trés anos
de idade, afetando trés areas do desenvolvimento humano: a interacao
social, a comunicacado e as areas restritas e repetitivas de interesse (com-
portamento). E surpreendente como, cada vez mais, nés, seres humanos,
tornamo-nos necessitados de nos entender e, assim, compreender 0s
outros, para que, no estabelecimento das nossas relagées, possamos
melhorar e aprender para enfrentar as demandas que a vida proporciona.

Dessa forma profissionais que trabalham com criangas autistas em
contato intenso e constante, como: professores, psic6logos, médicos, fo-
noaudiblogos, terapeutas ocupacionais e muitos outros, sentem-se de-
safiados diante dessa complexidade.
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Desejamos que as informacdes aqui expostas contribuam para orien-
tar profissionais, familiares e sociedade sobre a importancia de conhecer
a crian¢a com autismo e poder realizar intervengoes mais precisas, seja
no contexto escolar, no clinico, ou no ambiente familiar.

2= Autismo

Autismo é um termo geral usado para descrever um grupo de trans-
tornos do desenvolvimento, conhecido como Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento (TID-CID 10), Transtorno Global do Desenvolvimento
(TGD-DSM 1V) ou Transtorno do Espectro Autista (TEA-DSM V), como é
denominado atualmente.

De acordo com Projeto Integrar [2017], o que antes era uma triade,
no DSM-|V: déficits na interacdo social, nas habilidades comunicativas
(linguagem) e presenca de comportamentos e de interesses restritos,
repetitivos e estereotipados, no DSM-V, transformou-se em uma diade.
A diade é composta pelos déficits sociais e de comunicagao e compor-
tamentos repetitivos e restritivos, cujos critérios para o diagnéstico sao:
déficits sociais e de comunicacao, cujas caracteristicas sao problemas:

* de interacao social: pode incluir a dificuldade de estabelecer con-
versas e interacoes, a incapacidade de iniciar uma interacao e pro-
blemas com a atencdao compartilhada ou partilha de emocdes e de
interesses com os outros;

 para relacbes: pode envolver uma completa falta de interesse em
outras pessoas, a pouca facilidade de se engajar em atividades
sociais apropriadas a idade e a problemas de adaptacao a diferentes
expectativas sociais;

* de comunicacgao nao verbal: pode incluir dificuldade no contato vi-
sual, postura, expressées faciais, tom de voz e gestos, bem como a
dificuldade de entender esses sinais nao verbais de outras pessoas.



E também comportamentos repetitivos e restritivos, cujas caracte-
risticas sao:

* apego extremo a rotinas e a padroes ritualisticos;

 fala ou movimentos repetitivos ou estereotipados;

* interesses intensos e restritivos;

* dificuldade em integrar informacao sensorial ou evitar comporta-
mentos de estimulos sensoriais, caracterizando problemas de trans-
tornos sensoriais.

Sendo assim, o individuo com TEA passa a ter trés niveis classificato-
rios: leve, moderado e grave.

O diagnéstico do autismo é obtido por meio de observacao clinica
e pela histéria referida pelos pais ou responsaveis. Nao existem causas
biolégicas que definam o quadro. Alguns exames laboratoriais podem
permitir a compreensdo de fatores associados, mas, ainda assim, o diag-
néstico do autismo é clinico. O autismo é um transtorno com prevaléncia
no sexo masculino.

2.1 = Primeiros Sinais

Evidéncias recentes sugerem que os primeiros sinais do autismo po-
dem ser observados em criancas bem novas.

Rutter (1997) descreve que, durante os primeiros anos de vida, os
bebés nao apresentam posturas antecipatdrias, como estender os bragos
em busca de colo. Ndo seguem seus pais pela casa e ndo correm para re-
cebé-los quando retornam ao lar. Ndo apresentam o contato ocular (olho
no olho). Outra caracteristica marcante é a auséncia de variacdo na ex-
pressdo de suas emocoes.

Para Rutter (1997), muitas vezes o autista age como se fosse sur-
do. O balbucio raramente é demonstrado e nao apontam com o dedo
indicador ou usam gestos e mimicas para demonstrar suas necessidades.



Quando desenvolvem a fala, ocorre o uso limitado para fins sociais, pode
ser classificada como verbal, mas com dificuldades na comunicacao. Falam
pouco e restringem a assuntos relevantes a sua preocupacao. Geralmente
apresentam ecolalia (repeticao da palavra) e é comum inverterem os pro-
nomes eu-tu. As brincadeiras sao repetitivas e apresentam pouca imagina-
cdo. Gostam de enfileirar, girar objetos e desenvolvem apegos intensos e
fora do comum a objetos, como a canudos, a galhos, a pedras, etc.

Aos trés anos, no desenvolvimento normal, quando a crianga trans-
forma-se numa crianca saudavel e espontanea, sao intensificadas novas
adaptacdes sociais. No decorrer de nossa pratica profissional, percebe-
mos que é nessa idade que alguns pais tém a iniciativa ou, principal-
mente, comparecem a avaliacao por encaminhamento escolar a fim de
corroborar ou descartar o diagndstico de autismo. E a queixa relatada
pelos pais se contradiz ao que se espera de uma crian¢a de trés anos:
espontaneidade, sociabilidade e comunicabilidade.

Com essas dificuldades funcionais, o impacto na eficiéncia da comu-
nicacao é muito grande, fazendo com que o desenvolvimento do cérebro
social mantenha-se cada vez mais insuficiente para exercer as funcoes
necessarias para a interacao social.

Algumas criancas com TEA podem ter dificuldades de aprendizagem
em diversos estagios da vida, desde estudar na escola, ou até aprender
Atividades da Vida Diaria (AVDs: vestudrio, higiene e alimentacao). Apre-
sentam dificuldades, como vestir e despir, tomar banho e alimentar-se.
Algumas pessoas com autismo poderdo ser autdbnomas, enquanto outras
poderao precisar de apoio especializado ao longo de toda a vida.

O TEA pode ser associado com deficiéncia intelectual, dificuldades
de coordenacao motora e de atencao e, as vezes, problemas relacionados
aos disturbios do sono e disturbios gastrointestinais e podem apresentar
outras condicdes, como sindrome de déficit de atencdo, hiperatividade
e dislexia. Na adolescéncia, podem desenvolver ansiedade e depressao.



Embora todas as pessoas com TEA partilhem dessas dificuldades, o
seu nivel classificatério (leve, moderado ou grave) ird afetd-las com in-
tensidades diferentes.

Assim, essas diferencas podem existir desde o nascimento e serem
Obvias para todos; ou podem ser mais sutis e tornarem-se mais visiveis
ao longo do desenvolvimento da crianca.

Os(as) sintomas/caracteristicas do autismo, normalmente, perma-
necem com a pessoa durante toda a sua vida, no entanto, a intervencao
precoce pode fazer grande diferenca no desenvolvimento da crianca,
melhorando o seu prognaéstico.

A maneira como a crian¢a com autismo age e se comporta atualmen-
te pode ser muito diferente de como ela agira e se comportara no futuro.

3 = Familia e Crianca com TEA

O nascimento de um filho "perfeito”, que cresca e se torne um adulto
independente é o desejo de muitas familias. Ao receber um diagndstico
de TEA, a familia tende a se desestruturar e a se deparar com uma série
de sentimentos (choque, negacao, raiva, revolta, medo, tristeza), ou seja,
a familia passa por um processo de luto, a perda da crianca "perfeita” e
pela necessidade de alterar alguns sonhos.

O medo em relacao ao futuro, o sofrimento, a culpa e a impotén-
cia costumam influenciar, significativamente, na relacao entre os pais e a
criancga. Para que esse sofrimento seja amenizado, suporte e apoio emo-
cional sdao imprescindiveis.

O apoio social da escola é muito importante, contribuindo para que
0s pais se sintam acolhidos e orientados, atenuando e impedindo que o
estresse evolua para fases mais agudas. A escola, muitas vezes, é o Uni-
co espaco social que divide com a familia a responsabilidade de educar,
oportunizando o desenvolvimento social, trazendo novas esperancas as
familias e, paralelamente a isso, colaborando no sentido de mostrar para



0s pais a realidade e fazé-los acreditar que: E possivel mudar! Mas que
terdao que trabalhar muito, e juntos.

Recomendamos assistir ao video que se chama: Historia de Carly
Autismo Severo, que apresenta a persisténcia de uma familia no trata-
mento de uma crianca com TEA. E emocionante!

4 = Como as Dificuldades Afetam as Criancas na Escola?

Cada aluno com um diagnéstico de TEA é diferente do outro. Alguns
sao bem quietos, outros sao barulhentos e chamam a atencao. No entan-
to, uma vez que as criancas com TEA tém dificuldade na interagao social
e na comunicacao, elas acham dificil aprender como brincar e se como
relacionar com outras pessoas.

4.1 = Como Posso Ajudar uma Crianca na Escola?

Serra [20--] fornece valiosas informacdes que, auxiliam a todas as
pessoas envolvidas com criangas autistas, sao relativas a convergéncia
nas areas social, afetiva, psicomotora e cognitiva.

* Convergéncia social: a crianca com TEA apresenta uma forma dife-
rente de interagir com o mundo. As vezes pode ser com choro, com
birras, com siléncio, negando-se a intera¢do. Para Tolezani (2013),
potencializar o vinculo afetivo e motivar a crianga a participar ati-
vamente de relacionamentos sociais € muito importante. De forma
gradativa, "ler” qual o interesse da crianca, qual a "porta aberta”,
criar uma simbiose e motivar a interacdo, sendo assim, a “chave”
para o aprendizado. Quando ajudamos uma crianca com TEA a se
tornar mais interativa socialmente, observamos grandes passos no
desenvolvimento: afetivo, psicomotor e cognitivo.

* Convergéncia afetiva: é importante questionar, ndo somente, como
a crianca com TEA se relaciona comigo e com amigos, mas tam-
bém como eu e 0os amigos nos relacionamos com o autista. Seguem



algumas perguntas que ajudam a refletir sobre a area da afetivida-
de: Como eu consigo me estabelecer com a crian¢a? O que eu sinto
diante do autismo? Como a crianca esta disposta a dar e a receber
afeto? Qual a "porta aberta”?

Essas sao perguntas de extrema importancia, pois estamos diante
da maneira como cada pessoa pensa e age diante da crianca com TEA.
E nossas acdes podem ser para um polo positivo ou negativo.

* Convergéncia psicomotora: algumas criancas com TEA sdo ditas
como "desajeitadas”, pois podem “"pular” algumas fases, como o en-
gatinhar, ocasionando um desajustamento psicomotor. E importante
avaliar: como a crianca se relaciona com o seu corpo? E também as
condutas psicomotoras, como coordenacao motora global, fina, es-
truturacao do esquema corporal.

O trabalho da educacao psicomotora com as criangas com TEA pode
ser realizado a partir de atividades simples, como recreacao, que propor-
cione o desenvolvimento da consciéncia do seu préprio corpo, dominio,
equilibrio, entre outros, melhorando assim seu desenvolvimento motor,
psicolégico e afetivo.

* Convergéncia cognitiva:

» Linguagem: como a crianca se apresenta? De maneira verbal ou
nao verbal? Qual a "porta aberta” para se comunicar? E com pala-
vras? Desenhos? Digitando?

» Interpreta ordens: capacidade de “leitura do mundo”. Quando a
crianca consegue atender a um ou mais pedidos. Exemplo: V3 até
a cozinha e pegue o prato azul.”

» Solucdo de problemas: nivel de resolucao do problema. Exemplo:
crianca de 4 anos tentando arrumar uma rodinha do carro. Ele ten-
ta arrumar sozinho ou busca ajuda?



» Capacidade de imitar: fonte de aprendizagem. As crian¢as apren-
dem como se comportar, cooperar e responder por meio da imita-
cdo de interacdes com os outros, na escola e em casa.

» Atencao: a crianga se apresenta apatica ou muito ativa. Apresentar
atencao de forma positiva é a capacidade de entender ordens e de
resolver o problema.

» Concentracdo: a concentracao é diferente da atencao. A concen-
tracdo é o prolongamento da atencdao. Exemplo: como a crianca
permanece em uma atividade? Consegue realiza-la desde o co-
meco até o fim? Observar a idade, o nivel da crianca e adaptar a
atividade, é fundamental para o sucesso da aprendizagem.

» Memoria: capacidade de acervo, produtivo ou improdutivo. A me-
moria "poderosa” nem sempre é positiva, pois se torna repetitiva
e ndo funcional.

» Uso do objeto: capacidade de usar o objeto de forma adequada ou
inadequada. Quando a crian¢a nasce, esta inserida numa cultura
que ja esta pronta. E fazer uso adequado do objeto, por exemplo,
lapis, escova de dente, de cabelo é importante para sua autonomia.

4.1.2 * Treino nas Atividades da Vida Diaria (AVDs): qualidade de
vida para a crianca com TEA e para a familia

A crianca com TEA tem dificuldade na aprendizagem nas AVDs.
Essas dificuldades se dao devido as deficiéncias na area da linguagem e
das habilidades sociais, ou seja, uma crian¢a que nao aprendeu a imitar,
nao apresenta iniciativa nas atividades rotineiras, como vestir, despir,
lavar as maos, de forma espontanea, como uma crianca com desenvol-
vimento tipico.

Uma crianca que também nao desenvolveu a linguagem receptiva
(compreender o que os outros dizem), ndo segue as instrucdes verbais.
Enfim, as dificuldades sociais e verbais e a auséncia da motiva¢do natu-
ral de imitar e seguir as instrucoes tornam o aprendizado dos Habitos da



Vida Diaria, como: controle esfincteriano; higiene; alimentacdo e vestua-
rio tdo dificeis de serem aprendidos.

Ter a pareceria da familia, que é fonte de informacées e elaborar:
qual(is) é(sdo) a(s) prioridade(s) para o seu(sua) filho(a) é fundamental
para um prognostico positivo. Ou seja, é importante familia e profissio-
nais pensarem juntos!

5 = O Ensino Estruturado para Pessoas com Autismo: programa
TEACCH!

Criado em 1971 por Eric Schopler e seus colaboradores no Departa-
mento de Psiquiatria da Faculdade de Medicina da Universidade da Ca-
rolina do Norte/EUA.

O TEACCH preocupa-se em trabalhar com a pessoa com autismo ao
longo de sua vida, independente de sua faixa etaria. O que muda sao a
forma de apresentacdao dos materiais e os objetivos para cada uma das
fases da vida.

O TEACCH nao é um "método” que se compra em um pacote fecha-
do e que tem regras numeradas a serem obedecidas; é um sistema de
orientacao de base visual com apoio na estrutura e na combinacao de
varios recursos para aprimorar mudanc¢as de comportamentos, aprendi-
zagem de conceitos e linguagem. Suas técnicas educacionais consistem
em: apresentacao visual da informacao; trabalhar de cima para baixo e
da esquerda para a direita; conceito de comeco, meio e fim; rotinas com
flexibilidade; individualizacao; ensinar em locais e ambientes variados,
com materiais variados.

Outro aspecto importante é que o aluno ao chegar a sala deve ter
informacao clara sobre o que se espera dele naquele dia e quando a ati-
vidade estara terminada. Como indicativo para as atividades, utilizamos:

* Treatment and Education of Autistic and Communication handicapped Children.



Agenda: contém a rotina diaria, todas as atividades do dia.

Area de grupo: para trabalhar a tolerdncia em permanecer sentado
e esperar sua vez. O objetivo dessa atividade é trabalhar o conceito
de grupo, todos os alunos trabalham a mesma atividade, porém um
de cada vez. Nesse momento, trabalha-se a tolerancia do aluno que
tem que aguardar sua vez e observar o que o colega esta fazendo.
Area de trabalho 1 a 1: atividade individualizada em que o professor
trabalha as dificuldades de cada aluno separadamente. Momento no
qual o aluno e o professor se sentam frente a frente para que sejam
ensinadas novas tarefas ou atividades em que o aluno ainda possui
dificuldades em sua execucao.

Area de trabalho independente: para desenvolver a independén-
cia do aluno. A atividade selecionada deve ser possivel de ser exe-
cutada facilmente pelo educando sem ajuda, com apoio apenas na
organizacao dos materiais. Nesse momento o professor é apenas o
mediador.

Area de lazer/descanso/jogo livre: uma sala fisicamente organizada

sO sera (til se levar em conta os motivos para a sua estrutura, a pessoa

que la estara e o que sera feito.

Alunos com autismo podem aprender de forma intensa e eficaz

quando o profissional organizar todos os sistemas de sua metodologia,

que sao:

adequar o ambiente;

preparar o material;

adequar o material as tarefas;

selecionar objetivos adequados e funcionais;
integrar o trabalho da escola e familia;
favorecer a comunicacao;

registrar todas as evolucoes e dificuldades.



5.1 = Os "Niveis” de Trabalho

Trabalhar com os niveis possibilita ao professor/profissional avaliar
em que momento cognitivo e funcional a pessoa esta e definir quais as
habilidades ja presentes, quais emergentes e quais ainda estao ausentes.

5.2 = Por que Falar em Niveis?

Segundo Fonseca (2014), a intencdo de sugerir um sistema de | a
IV serve apenas para guiar o educador na busca das habilidades que ja
estdo sendo instaladas, aquelas que estdo emergindo e nas que ainda
precisam ser desenvolvidas.

Planejar qual a melhor forma de apresentar o material e organizar
que tipo de tarefa sera apresentada sdo as primeiras fases do trabalho.
sendo que o planejamento vem depois da avaliacao e antes da execucao.

Outra consideracao relevante a ser realizada é pensar na faixa etaria
das pessoas que estao fazendo uso dessas tarefas. As atividades inseri-
das nos niveis, da forma como estdo sendo apresentadas neste material,
fazem referéncia a materiais proprios para criangas de até 12 anos de
idade (da Educacao Infantil até o Ensino Fundamental).

Para jovens e adultos, deve ser aproveitado o que a pessoa domina,
qual a area de interesse, que tipo de habilidade ja tem e fazer adequa-
coes necessarias de acordo com a idade. Exemplo: jovem de 19 anos,
que sabidamente consegue organizar e fazer selecdo de trés elementos
diferentes pode ser ensinado a guardar os talheres na gaveta depois de
lava-los (colher, garfo e faca — cada um em seu respectivo lugar.)

Criatividade e conhecimento da pessoa com quem iremos trabalhar ga-
rantem grande parte do sucesso da intervencdo. Uma avaliacdao bem feita
vai pontuar o que a pessoa vai precisar aprender e qual o nivel de estrutura
ira necessitar para que tenha acesso ao curriculo e desenvolva habilidades.

A seguir serdao descritos os niveis de trabalho, de acordo com Fonse-
ca(2014):



Nivel | - Atividades Iniciais: preparacao e atividades motoras

O que caracteriza este nivel de aprendizagem é a apresentacao de
atividades para as pessoas que estao em fase inicial das aquisicoes. Es-
sas atividades preocupam-se em ensinar para a pessoa que as maos po-
dem trabalhar independente uma da outra, em cooperacao e em conjun-
to com os olhos mantendo o foco atencioso. Preocupam-se, também, em
ensinar os movimentos de segurar objetos, tirar elementos, transportar
e soltar, sem joga-los, destrui-los ou leva-los a boca.

As atividades de nivel | exigem mais habilidades, envolvendo or-
ganizacao motora, funcionalizacao das maos, movimentos de trabalho
coordenado e ritmado, e o habito de se programar em uma rotina visual.
A énfase nesse nivel é mais motora do que cognitiva.

Criancas que ainda estao nesse nivel respondem melhor a agendas
e murais de rotina usando objetos.

Nivel Il - Caracterizado pelas habilidades motoras ja adquiridas no Nivel
| e mais exigéncias cognitivas, utilizando ainda elementos concretos

As atividades desse nivel sao aquelas que incorporam as habilida-
des do nivel | (triar, transportar/transferir e fim) e passam pelas exigén-
cias cognitivas de saber combinar elementos concretos, selecionar, fazer
o pareamento de objetos iguais e diferentes, separar objetos por cate-
gorias e discrimind-los a partir de algum atributo (cor, forma, tamanho,
espessura).

Esse nivel exige da pessoa a discriminacdo de elementos e o reco-
nhecimento de objetos, mas ainda nao a ponto de fazer sua identifica-
cdo. O pensamento ainda funciona concretamente, ou seja, ndo conse-
gue simbolizar nem abstrair a ponto de formar os conceitos necessarios
a fase posterior. Por isso, usamos objetos e materiais concretos e o tipo
de agenda corresponde ao uso de objetos.



Nivel lll - Quando a crianca apresenta habilidades de planificacao e ini-
cio da funcao simbélica

Quando a criancga consegue identificar as figuras correspondentes aos
objetos (imagem versus objeto concreto), ja consegue fazer pareamento
de figuras, discriminar imagens, letras, iniciando processo grafico, etc.

E umafase de maior discriminacdo em que as habilidades perceptuais
estdo mais desenvolvidas. As atividades ja trazem conceitos mais
simbdlicos, imagéticos, incorporam fotografias, rétulos, letras, nUmeros,
e a crianga ja consegue usar as habilidades dos niveis | e Il (que sao cumu-
lativas), além de sobreposicdo, associacdo, seriacdo com uso de imagens
e de objetos, completacao de figuras, classificacées, mas os recursos ain-
da insuficientes para o processo da leitura.

N3ao ha mais necessidade do uso de objetos para provocar o enten-
dimento nesse nivel visto que o processo de discriminacdao de imagens
esta completo e a crianc¢a ja tem esse dominio. Podemos usar tanto uma
agenda de fotos quanto de pictograma nesse nivel.

Nivel IV - A crianca ja domina a leitura com significado

Nas atividades de nivel |V, as exigéncias para a leitura estao instala-
das, ou seja, existe o reconhecimento e a discriminacao de letras e nime-
ros, além das habilidades dos niveis anteriores.

Nesse nivel, a crianca possui a capacidade de estabelecer relacées
entre uma imagem e seu correspondente escrito, também consegue as-
sociar numeral com sua respectiva quantidade, e de forma geral esta com
0s conceitos para a alfabetizacdo instalados em seu pensamento, uma
vez que opera em nivel simboélico. Também sao propostas atividades de
emparelhamentos, associagées, seriacao, com uso de palavras, de letras,
de numeros, de operacbes, de situacées-problema, de leitura, de com-
pletar lacunas, etc. Corresponde ao maior nivel de abstracao e de simbo-
lismo. As atividades exigem menos estrutura e estdo mais proximas das
oferecidas pelo curriculo comum. E nesse nivel que as agendas escritas
podem ser introduzidas em qualquer formato.



5.2.1 = Por que Usar Estrutura em Atividades Pedagé6gicas para TEA?

O TEACCH também se preocupa em ajustar a estrutura de trabalho
oferecendo formas de adequar os materiais para todas as pessoas, em
todos os ambientes e idades. Estrutura na perspectiva TEACCH, diz res-
peito a organizacao, a sinalizacao e a confirmacao de que pessoas com
autismo processam informac6es visuais mais facilmente do que instru-
cOes verbais. Para Fonseca (2014), a Estrutura do Material para autistas é
importante, pois:

* 3ajuda na organizacao das dificuldades com meméria sequencial e
organizacao do tempo;

* orienta a crianca a compreender o que o material espera dela;

* diminui o tempo de ansiedade e, portanto, reduz a possibilidade do
aparecimento de comportamentos inadequados;

 orienta o aluno a trabalhar sem muita interferéncia do adulto, au-
mentando a autonomia;

* ensina conceitos claros e definidos;

* diminui o bombardeio sensorial;

* reduz a dificuldade na compreensao de tarefas com muitos elementos;

* ajuda a aumentar a motivacao do aluno perante as atividades aca-
démicas;

 oferece consisténcia e beneficia o processamento cerebral respon-
savel pelas habilidades visuais;

* organiza atividades utilizando recursos de baixo custo e facil execucao.

Cabe ao educador/terapeuta fazer o mundo ser compreensivel, aju-
dar a crianca com TEA a organizar as informacodes; tornar o ilégico em
légico; transformar o "bombardeio sensorial” em algo toleravel. Estru-
tura é, nessa concepc¢ao, a chave para o sucesso. De acordo com Fonseca
(2014), para orientar melhor os alunos com TEA, o educador precisa sa-
ber que:



1. A desordem sensorial pode provocar sensacdes prazerosas ou nao,
a partir de movimentos, texturas, odores, sabores, temperaturas, de-
talhes e sons. Por isso, alguns estimulos, como brilho, cores, tama-
nho de letras, texturas do papel, tipo de lapis, cheiro da cola, entre
outros, podem ser interpretados como “"bombardeio sensorial” e
atrapalhar a atencao interferindo na aprendizagem. Para responder
a esse “ataque sensorial”, autistas manifestam formas de expressao
diferentes, como fechar os olhos, tampar os ouvidos, gritar, lamber
objetos, destruir o material, esquivar-se da tarefa, entre outros.

2. Muitas vezes, as situacbes sociais sao mal interpretadas. Eles nao
entendem que o que estao fazendo pode estar inadequado, pode
ser engracado ou agressivo. Portanto, nao interprete todo compor-
tamento inadequado como qualquer forma de "ma educacao” ou
"maldade”.

3. Rotinas sao necessarias e fundamentais para a aprendizagem e para
o comportamento adaptativo. Autistas precisam do que lhes é fami-
liar em decorréncia da rigidez no pensamento e do olhar concreto
que tem do mundo.

4. Ocorre melhor aprendizagem quando os comandos verbais sao cur-
tos e claros e se associam a dicas visuais.

5. A mesma tarefa oferecida em diversos contextos propicia a genera-
lizacao e evita a mecanizacgdo nas producoes.

6. Desordens psicomotoras estao, usualmente, associadas ao autismo.
Letras desproporcionais, falhas no tracado, déficits na preensao e
uso do lapis, disgrafia, etc, sdo comuns. Adaptacdes nos materiais
sao fundamentais.

7.As areas de interesse restrito (Exemplo: meios de transporte, ani-
mais pré-histéricos, assuntos religiosos, logotipos, temas televisi-
vos, etc.) podem ser usados como fonte tematica para o ensino de
conceitos e estimular a atencao.



6 = Consideracoes Finais

Sabemos que a deficiéncia, no ser humano, em qualquer de suas
modalidades, nao é um tema novo. Nesse contexto, apesar do aumento
de divulgacao do autismo, ainda sao raros os estudos, profissionais habi-
litados e locais adequados a fim de que a intervencao precoce aconteca.
Acreditamos na importancia da divulgacao da tematica: "A formacao e
a aprendizagem da crianga com transtorno global do desenvolvimento
e a sua escolarizacao” para profissionais da educacao e da saude. Para
que, quando houver as primeiras manifestacoes de dificuldade de inte-
racdo social e de comunicacao na crianga autista, as pessoas que estejam
envolvidas tenham informacado, capacitacao, e priorizem: estimular o de-
senvolvimento social e a comunicacgdo; aprimorar a aprendizagem e a ca-
pacidade de resolver problemas; diminuir comportamentos que interfe-
rem na aprendizagem e no cotidiano. Assim como orientar a familiar, pois
isso é de extrema importancia para os cuidados com a crianga autista.

Finalizo parabenizando o Centro Especializado em Reabilitacao
(CER), da Universidade do Extremo Sul Catarinense (UNESC), por ter pro-
porcionado o “"Curso de Aperfeicoamento na Rede de Atencao a Pessoa
com Deficiéncia”, oferecido gratuitamente aos profissionais de saude,
de assisténcia social e de educacao de Criciuma e regiao. Cumprimento,
também, pela elaborac¢ao do presente livro. Espero ter possibilitado aos
interessados ampliar conhecimentos, instrumentos e informacoes.

Trabalhar com autismo, é trabalhar contra o tempo. E quando escola

e familia fazem um planejamento juntos, todos vencem.
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Para que a inclusao tenha sucesso, ela depende da implementacao
de politicas publicas por todas as esferas, Unido, estados e municipios,
contanto que essas estejam bem amarradas, para que imprimam respon-
sabilidade de concretizacdo aos diversos grupos envolvidos: governos,
politicos, familias, setor juridico, pesquisadores, professores e demais
profissionais.

A atual Politica de Educacao Especial, na Perspectiva da Educacao
Inclusiva (BRASIL, 2008) privilegia o sistema de Salas de Recursos Mul-
tifuncionais (SRM) como [6cus de atuacao do professor de educacdo
especial dentro das escolas regulares e de atendimento dos alunos pu-
blico-alvo da educacao especial. O processo de inclusao escolar exige
mudancas nas praticas em sala de aula, no curriculo a ser ensinado, no
planejamento das atividades e, principalmente, na forma de olhar para
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os alunos. Para que essas mudancas ocorram é imprescindivel a dispo-
sicao de todos os atores educacionais para buscarem alternativas para
melhor atender todos os alunos.

Quando se fala em inclusao escolar, ha tensées nas multiplas dimen-
sdes envolvidas em suas diferentes concep¢des, como o papel do pro-
fessor, a relacao professor-aluno, os tipos de metodologias empregados,
a caracterizacao do aluno publico-alvo da educacao especial, os tipos
de avaliacdo e até mesmo as concep¢oes de escola e educacao. Mesmo
ainda com duvidas e dificuldades de implementacao, o aluno deve ser
visto como o foco de toda acao no processo educacional no intuito de
garantir uma boa trajetoria no processo de aprendizagem, assim como a
construcao das competéncias imprescindiveis para o exercicio da plena
cidadania por parte de todos os alunos.

Na dimensao que envolve o professor, destaca-se o profissional com
boa formacao e que conta, durante sua atuagao, com o apoio do profes-
sor de educacao especial, além dos demais profissionais da area. A boa
formacao engloba conhecimento sobre instrucao diferenciada, além de
métodos e técnicas diversificadas para ensinar, isso permite que o pro-
fessor esteja apto a responder as necessidades educacionais especiais
dos alunos. Para isso o professor requer uma base especializada desde a
formacao inicial contanto, ainda, com a formacao continuada, pois a di-
namica da profissao docente exige esse aprimoramento constante.

Toda necessidade de formacao do professor ainda € uma situacao bas-
tante delicada no Brasil, como apontam Carneiro, Dall’Acqua e Caramori
(2016, p. 9) "0 censo escolar de 2013 aponta, 17 anos depois da homolo-
gacao da Lei de Diretrizes e Bases, que 74,8% dos professores da educa-
¢ao basica tém formacdo em curso superior e a meta 15 do Plano Nacional
de Educacao pretende que 100% dos professores tenham essa formacao”.

O desconhecimento gera preconceito e estigmatiza o aluno publico-
-alvo da educacao especial dentro da escola. O professor sem formacao
adequada se sente desamparado e incompetente diante de demandas



diferenciadas em sala de aula. Nesse sentido, a manutenc¢do dos servicos
de educacao especial que auxiliem tanto professor quanto aluno se faz
extremamente necessaria.

Quando se fala no apoio oferecido pela educacao especial, isso se
refere ao professor especializado, hoje responsavel pela sala de recur-
sos multifuncionais, além da importante contribuicao da familia trazen-
do conhecimentos e informacbes sobre o aluno especifico, bem como a
intervencdo e colaboracao de outros profissionais da equipe multidisci-
plinar que dao atendimento ao aluno e, todos juntos, podem favorecer
sua aprendizagem. De acordo com Branco e Caramori (2016) essa equipe
multidisciplinar tem como papel a atencao ao processo de desenvolvi-
mento do aluno no intuito de contribuir com o andamento de sua es-
colarizacao e cada um dos profissionais que a compdem. Com sua visao
particular, colabora com o professor ou com os professores responsaveis
pelo aluno buscando sua evolucao, favorecendo suas competéncias além
de lapidar suas dificuldades.

Se essa estrutura se mostra completa e sélida, a escola inclusiva se
caracteriza como aquela que conhece cada aluno, respeita suas poten-
cialidades e necessidades, com qualidade pedagégica, porque ndo bas-
ta apenas fazer parte do conjunto, é necessario que o aluno tenha um
aproveitamento académico e aprenda, junto com os demais colegas, mas
tendo seu ritmo respeitado. Isso sé é conquistado quando a escola conta
com a participacdo consciente e responsavel de todos os atores envolvi-
dos no cenario educacional: gestores, professores, familiares e membros
da comunidade que fazem parte do entorno da escola.

O principio da inclusao, ou seja, a ideia de escolarizar todos os alu-
nos na mesma sala de aula pode ser um estimulo a colaboracao entre
professor de sala comum e professor de educacao especial na busca por
unir conhecimentos, perspectivas e habilidades no enfrentamento ao
desafio que é a inclusao dentro da escola.



A colaboracao entre professores tem seu amparo legal, desde a Re-
solucdo CNE/CBE n® 2, de 11 de setembro de 2001, a qual estabelece
as Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdao Basica.
Nesse documento, ja se fala em colaboracdao no ensino quando cita no
item 1V, do seu artigo 6° “[...] servicos de apoio pedagogico especiali-
zado, realizado, nas classes comuns, mediante: a) atuagdo colaborativa
de professor especializado em educacao especial”. Ainda recentemente,
no documento Orientacoes para Implementacao da Politica de Educacao
Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva do Ministério da Educacao
(BRASIL, 2015), fala-se no desenvolvimento de praticas colaborativas.
A legislacao indica a necessidade de uma articulacao entre os profes-
sores de sala de aula comum e de educacao especial visando a disponi-
bilizacdo de servicos e recursos, bem como o desenvolvimento de ati-
vidades para a participacao e aprendizagem dos alunos nas atividades
escolares. Porém, em nenhum momento, ha esclarecimentos sobre como
essa colaboracao deve ocorrer.

Ha também a indicacdo de formacdo de redes de apoio e colabora-
cado entre as diferentes areas que lidam com o aluno, mas nem sempre se
comunicam para que haja integracao entre eles e unidade de linguagem
e atuacao como aluno/paciente.

Essa modalidade de colaboracao entre os diferentes setores pode
ser no modelo de consultoria colaborativa. Da mesma forma que o en-
sino colaborativo, a consultoria deve funcionar com igualdade de posi-
coes entre os diferentes profissionais, sem hierarquia, de forma a reunir
esforcos de todos para tomadas de decis6es e implementacao de in-
tervencdes que melhor atendam aos interesses educacionais do aluno
ou dos alunos sobre os quais se discute. Um dos objetivos gerais no
modelo de consultoria colaborativa é o de melhorar e manter as com-
peténcias de todos os envolvidos, o que pode ser favorecido diante da
inexisténcia de hierarquia, pois todos aprendem e se aprimoram a par-
tir da relagao de colaboracao.



Dessa forma, é possivel tornar grupos formados por pessoas de di-
ferentes profissdes, como em uma equipe multidisciplinar, com habili-
dades, pontos de vista e conhecimento diversos, capazes de produzir
solucdes criativas para problemas definidos mutuamente. Isso significa
que a consultoria acontece sempre que existir uma dificuldade ou um
problema a ser enfrentado, sobre o qual, o grupo de profissionais que o
identificam nao consegue resolvé-lo sozinho.

Como esse modelo de trabalho ndo é tao comumente divulgado ou
mesmo utilizado, Silva e Mendes (2012, p. 54) afirmam que "[...] inves-
tigacGes cientificas tém sido realizadas com o intuito de avaliar percep-
coes sobre o processo de consultoria colaborativa assim como avaliar os
possiveis efeitos da aplicacao desse modelo na escola”. Somente a partir
de pesquisas e implementacao é possivel verificar as possibilidades e
dificuldades de um processo de consultoria colaborativa.

Alguns exemplos de consultoria colaborativa podem vir dos mem-
bros da equipe multidisciplinar, como a contribui¢do do psicélogo no que
diz respeito ao manejo de comportamentos que visam a aprendizagem
social dos alunos, favorecendo as condi¢oes para o desempenho acadé-
mico; o fisioterapeuta oferecendo informacdes acerca da acessibilidade,
habilidades funcionais e apoio que o aluno necessite, conhecimentos so-
bre as necessidades de pessoas com paralisia cerebral; o fonoaudidlogo
orientando o professor sobre o processo de aquisicao da linguagem em
relacdao a um aluno que apresente dificuldades na alfabetizacao; o tera-
peuta ocupacional orientando o professor sobre a adaptacao de mate-
riais para alunos com dificuldades motoras e de locomocao e; por ultimo,
o préprio professor de educacao especial prestando assisténcia ao pro-
fessor de sala comum, porém fora da sala de aula.

O que determina o profissional necessario em uma consultoria é o
tipo de dificuldade enfrentada pela escola ou pelo professor. O papel do
consultor vai desde a identificacdo do modo de funcionamento da es-
cola para compreender a demanda, passando pelo estabelecimento dos



objetivos e procedimentos necessarios que levem a mudanca, além de
discussdes em conjunto buscando a solu¢do dos problemas. Por altimo,
é de suma importancia realizar uma avalia¢do para verificar se os obje-
tivos foram alcangados, com melhorias no ambiente escolar, bem como
a reflexdo sobre o impacto dessas mudancas no ambiente escolar e no
desenvolvimento dos alunos.

Sobre o ensino colaborativo, também chamado de coensino, aquele
praticado por meio da relacdo entre o professor do ensino comum e de
educacao especial, sua proposta implica na redefinicao do papel do pro-
fessor de educacdo especial como apoio centrado na classe comum e nao
somente em servicos que envolvam a retirada dos alunos publico-alvo
da educacao especial das salas de aula regulares (WOOD, 1998).

Trata-se de uma filosofia de trabalho que passa por um processo
adaptativo, o qual precisa ser intencionalmente cultivado e desenvolvi-
do no exercicio docente, porém, esse processo é lento e depende de in-
vestimento em recursos materiais e humanos, além da reestruturacao do
sistema de ensino. Faz-se necessaria a mudanca de atitude e de papéis
dos profissionais envolvidos com a inclusao, pois baseia-se na constru-
cdo de praticas pedagoégicas e de tomada de decisdes mutuas.

A logica do ensino colaborativo é de que se todos os alunos vao para
a sala comum, seus apoios devem ir junto com ele, ou seja, para 0 mes-
mo espaco e nisso inclui-se o professor de educacao especial (DAVID;
CAPELLINI, 2014).

Acredita-se que o envolvimento de diferentes profissionais, profes-
sores do ensino comum e especial, com diferentes visdes, formacoes, ex-
periéncias e conhecimentos pode enriquecer a pratica pedagogica indo
além de uma técnica metodolégica e, assim, ampliar o olhar sobre as di-
ferencas, bem como sobre as dificuldades enfrentadas no dia a dia esco-
lar. O trabalho em conjunto requer a divisao de responsabilidades entre
os dois professores na hora de planejar, instruir e avaliar o ensino do
grupo de alunos que muito provavelmente serd heterogéneo. Ndo ha a



obrigatoriedade engessada de adocao de um modelo de trabalho pedagé-
gico, baseado em uma Unica teoria, podendo ter diferentes bases tedricas
de ensino, contanto que o trabalho seja desenvolvido colaborativamente.

Para seu sucesso, a proposta precisa ser aceita por todos os membros
da escola, contando, principalmente, com o apoio da administracao que
se responsabiliza pela organizacao e conducdo das atividades. Somente
com o envolvimento de todos é possivel construir uma cultura colabora-
tiva. A partir de uma abordagem social se pressup6e que a escola inteira
pode ser modificada para qualificar o ensino em classe comum.

Uma mudanca estrutural em toda a escola implica na revisao de al-
guns fatores cruciais que precisam ser observados, como o nimero sufi-
ciente de professores no quadro permanente de profissionais, formacao
de equipe colaborativa com instru¢6es concretas acerca do desenvolvi-
mento do trabalho, recursos materiais suficientes e, consequentemen-
te, melhoria do ensino para todos. Uma atitude administrativa positiva
e 0 apoio administrativo ativo também sao formas de incentivo, enco-
rajamento e suporte aos membros da escola a trabalharem com base
nessa filosofia. O coensino pode ser definido como: “[...] uma parceria
entre os professores do ensino comum e especial, desde que os dois
se responsabilizem e compartilhem o planejamento, a execucdo e a
avaliacao de um grupo heterogéneo de estudantes, dos quais alguns
tenham necessidades educacionais especiais.” (COOK; FRIEND, 1993
apud VILARONGA, 2014, p. 20).

Ensino colaborativo é mais um tipo de apoio aos quais os alunos
publico-alvo da educacao especial tém direito, assim como o atendimen-
to em sala de recurso multifuncional, escola especial, sala especial, de
acordo com suas necessidades e possibilidades. Dessa forma, ndo preci-
sa ser um procedimento substitutivo a essas outras formas de atender as
demandas do aluno, mas realizado de forma conjunta.

Para que a parceria entre os professores seja caracterizada como co-
laboracao, alguns aspectos precisam estar presentes, como um objetivo



comum aos dois, pois dessa forma, os envolvidos trabalhardao em uma
mesma direcdo; equivaléncia entre os participantes, pois o trabalho esta
pautado na paridade, inexistindo hierarquia as diferencas sdo ressalta-
das, mas no intuito de somarem e ndo de se sobreporem; a participa-
cao de todos os envolvidos se faz necessaria, pois o trabalho deve ser
conjunto, no qual a unidade de pensamento, linguagem e acdes leva ao
éxito da atuacao; compartilhamento e flexibilidade sdo palavras que de-
finem esse tipo de pratica, sendo em relacdo as responsabilidades ou
aos recursos, todos devem deixar claro o que querem e o que estao fa-
zendo permitindo, assim, a continuidade da acdo que levara ao mesmo
objetivo, além disso, saber ouvir e estar atento ao outro e suas praticas
também é um meio que possibilita a continuidade. Por ultimo, todo o
processo deve contar com a participacao voluntaria de todos, pois so es-
tando intencionalmente engajado e compromissado é que cada uma das
personagens dessa histéria pode efetivamente colaborar com o processo
(FRIEND; COOK, 1990).

Quando ha uma descricao clara de todos os passos do projeto os
participantes se sentem mais seguros e empoderados em suas func¢oes e
papéis dentro da escola, nao dando espaco para receios ou melindres que
podem ocorrer em relacdo a invasdo de territério ou mesmo divisdao de
tarefas. A preocupacao com o autoconhecimento de todos os colabora-
dores se faz necessaria constantemente ja que saber o que se deve fazer
e como deve proceder cada membro da comunidade escolar oferece um
conforto para todos no que se refere as exigéncias. A selecao da equipe
precisa de atencao e cuidado, pois como ja foi dito, o voluntarismo se faz
imprescindivel para o sucesso do projeto, uma equipe disposta e unida
chega a seus objetivos de forma mais rapida e fluida. Por fim, o estabe-
lecimento de critérios para avaliacao dos resultados é o que permitira a
identificacao das metas alcangadas, bem como da evolucao conquistada
durante o processo.

Friend e Hurley-Chamberlain (2007) definem algumas situagoes que
fazem parte do trabalho as quais precisam estar presentes para que seja



possivel definir o trabalho como ensino colaborativo. O contexto de tra-
balho deve ser a sala de aula comum do ensino regular, contando com a
presenca dos dois professores, tanto professor de classe comum quanto
de educacao especial, os quais participam plenamente, porém de formas
diferentes. Os professores podem dividir o trabalho, enquanto um man-
tém a responsabilidade primaria em relacao aos conteidos que precisam
ser ensinados naquele momento, o outro colabora facilitando o processo
de aprendizagem de todos os alunos. Assim, os alunos sao responsabi-
lidade de todos, ndao havendo distincao entre os alunos publico-alvo da
educacdo especial dos demais alunos da turma.

Alguns pontos importantes devem ser destacados, pois alguns equi-
vocos ainda podem ocorrer. Importante frisar que: ndo ha a figura de um
professor principal e um ajudante; ndo é qualquer tipo de parceria entre
o professor da sala comum e outro profissional voluntario ou estagiario
que se caracteriza como coensino; ele nao ocorre somente por meio do
planejamento individual das atividades e aplicacdo do mesmo curriculo
para todos se ndo houver a alteracao da forma de ensinar; nao se trata
da separacao de uma turma em grupo de alunos com e sem dificuldade
ficando cada um dos professores responsavel por um desses grupos; nao
se caracteriza pela retirada do aluno da sala de aula para receber instru-
¢oes ou atividades individualmente.

S3o estabelecidos, por alguns autores estudiosos do assunto (KEEFE;
MOORE; DUFF, 2004), saberes necessarios a cria¢do, a implementacao e
a manutencdo das estruturas que compoem esse tipo de pratica. O pri-
meiro deles trata do fato de conhecer a si mesmo, reconhecendo pon-
tos positivos e negativos que fazem parte de todos os professores por
ser humanos. Faz-se necessario ter consciéncia de suas habilidades e
seus preconceitos em relacdao ao ensino de todos os alunos. O segun-
do refere-se a conhecer seus parceiros, quando se fala em equidade de
posicoes esse aspecto faz-se imprescindivel, pois a relacao de respeito
as opinides e aos conhecimentos alheios parte do principio de que se



conhece a pessoa com quem se trabalha, seus medos, dificuldades e ha-
bilidades. O terceiro diz respeito ao conhecimento sobre o aluno, seus
anseios, suas dificuldades, potencialidades, interesses e valores, pontos
importantes que norteiam a pratica do professor desde o planejamento
até a avaliacao. Por altimo, conhecer a profissao escolhida, pois s6 assim
é possivel flexibilizar o curriculo, a metodologia e as praticas com segu-
ranca, a fim de atender todos os alunos.

A maior dificuldade ndo estad no respaldo legal ou no referencial
teorico disponivel, mas na implementacdo efetiva do ensino colaborati-
Vo nas escolas, por falta de orientacdo. Essa responsabilidade é passada
para a formacao, mas nem sempre é possivel contar com cursos e orien-
tacoes a esse respeito. Além disso, em uma pratica sem conceitos bem
estabelecidos e sem direcionamento ha problemas para encontrar pari-
dade entre os profissionais, que nem sempre se mostram abertos a com-
partilhar ou aceitam deixar de lado seu status de expert para trabalhar
em pé de igualdade com outro professor, sem hierarquia e com divisao
igualitaria das responsabilidades.

No senso comum, o ensino colaborativo ainda pode ser confundi-
do com a bidocéncia, pratica comum em diversos paises, mas que nem
sempre, pelo simples fato de se trabalhar com dois professores em sala
significa que os mesmos colaboram entre si. Por isso existe uma busca
intensa pela teorizacao do ensino colaborativo, a fim de caracteriza-lo
claramente, estabelecendo suas regras. Com praticas ainda timidas no
Brasil, o ensino colaborativo ja é adotado em outros paises — como Esta-
dos Unidos, Espanha, Itdlia e Inglaterra — em que a pratica de inclusdo é
mais antiga e tradicional.

Antes que se tenha professores dispostos a trabalhar em parce-
ria colaborativa, a estrutura da escola deve ser favoravel a esse tipo de
trabalho. Essa estrutura s6 se modifica a partir do empenho da equipe
gestora em fornecer condicdes adequadas para a implementacao e para
o desenvolvimento do projeto. Parte da gestdao o conhecimento com



clareza sobre os principios de inclusao e comprometimento com esses
valores, s6 assim se conquista uma unidade de pensamento entre todos
os profissionais da escola. Além disso, assumindo a responsabilidade
com respaldo a toda equipe, a gestao da escola incentiva diretamente o
engajamento de todos os professores. Diretor e coordenador sao as figu-
ras que podem prover os recursos para a formacao continuada dos pro-
fissionais, portanto, sao eles que precisam abracar a ideia desde o inicio,
ja que a formacao é o passo inicial para se colocar o projeto em pratica.

Outros recursos também se fazem necessarios, sendo a equipe ges-
tora a provedora principal para favorecer o sucesso do coensino, como:
tamanho das salas de aula disponiveis, devendo comportar todos os alu-
nos em diferentes configuracdes espaciais e mais dois professores pre-
sentes; horarios de disponibilidade dos especialistas, pois nem sempre
apenas uma hora-aula pode ser suficiente para atender as propostas de
ensino e aprendizagem daquela turma; revisao do nimero de professo-
res de educacao especial para o atendimento em sala de aula, pois se o
tempo for diferente da hora-aula tradicional faz-se necessario um inves-
timento em recursos humanos para que todas as turmas sejam atendidas,
ja que a proposta deve ser efetivada em toda a escola e ndo apenas em
algumas salas. Por fim, a adequacao do tempo de trabalho conjunto para
planejamento é um ponto crucial, ja que o ensino colaborativo sé existe
quando ha esse trabalho em parceria em todos os momentos. O planeja-
mento superficial ndo favorece a atua¢dao em sala de aula, levando a uma
pratica incipiente e falha do ensino colaborativo.

A equipe gestora precisa estar aberta a discussoes e, principalmen-
te, a solucao de problemas, pois uma nova pratica gera inseguranca e
erros, o que é absolutamente compreensivel, mas esses devem ser re-
solvidos em conjunto, com a participacdo de todos os envolvidos e com
respaldo da equipe gestora. Esse tipo de incentivo e prioridade que se
da ao ensino colaborativo por parte da gestao reflete na postura dos pro-
fessores e quando o planejamento conjunto, o trabalho em parceria em



sala de aula e a avaliagdo conjunta sao aspectos priorizados, o ensino
colaborativo tem grandes chances de éxito. Dessa forma, esse ensino se
torna uma oportunidade de crescimento profissional quando se faz dele
uma visao caracteristica da propria escola. Percebe-se que a mudanca no
espaco escolar precisa ser, desde a base, estrutural para a efetiva realiza-
cao desse tipo de trabalho.

Porsetratarde umaalteracao significativa no contexto escolar, Friend
e Hurley-Chamberlain (2007) indicam que além do apoio da gestdo, va-
rios outros fatores interferem e influenciam o processo, mas todos deles
devem ser dialogados coletivamente. Os primeiros deles dizem respeito
aos conteudos que devem ser ensinados ao nivel académico dos alunos,
bem como de acordo com a idade deles, pois nem toda atividade é facil-
mente adaptada ou simples de se trabalhar de forma diferenciada, exi-
gindo um bom conhecimento didatico dos professores para adequacao
dos conteudos e ambiente de sala de aula e, principalmente, aos alunos
que devem ser ensinados. As estratégias de ensino utilizadas precisam
ser escolhidas conjuntamente, para isso, o tempo de compartilhamento
de ensino, ou seja, o tempo de trabalho em parceria dentro de sala de
aula e o tempo de parceria ao longo do ano letivo fazem muita diferenca,
pois o compromisso de cada professor com o processo também depende
do envolvimento dos dois e para se ter garantias sobre isso o tempo de
convivéncia é crucial.

Ja os autores Argueles, Hughes e Schumm (2000), a partir da imple-
mentacao e avaliacao de um programa piloto que registrou as experién-
cias vivenciadas em uma escola da Flérida, apontam sete pontos signifi-
cativos para o éxito de uma proposta de coensino; e Mendes, Vilaronga e
Zerbato (2014) descrevem esses pontos de uma forma bastante simples
e didatica.

O primeiro deles é o tempo para o planejamento comum, extre-
mamente necessario para planejar e avaliar as ac6es que devem ser
realizadas em parceria. O tempo também deve ser aproveitado para



compartilhar as aulas ja planejadas anteriormente e as que serao dadas
futuramente, assim como o discutir sobre curriculo a ser seguido e refle-
tir sobre a aprendizagem dos alunos, compartilhando ideias sobre o tra-
balho que vem sendo realizado, seja em conjunto ou separadamente e o
que ainda sera realizado na sala de aula em parceria. Esse tempo permite
que as responsabilidades e o trabalho a ser realizado sejam idealizados,
adaptados, avaliados e definidos antes, durante e depois das aulas.

O segundo ponto e um dos mais importantes para o sucesso do en-
sino colaborativo é a flexibilidade, pois s6 por meio dela os professores
sao capazes de respeitar as individualidades e os estilos pessoais de en-
sino um do outro vivenciando, assim, uma nova rotina de atividades com
base na tolerancia e na aprendizagem mutua.

O terceiro ponto se baseia no fato de se assumir que os dois pro-
fessores correm riscos, ja que ndo existem receitas prontas para ensinar
qualquer pessoa, seja ela parte do publico-alvo da educacao especial ou
nao, pois as pessoas tém caracteristicas individuais e modos distintos de
aprender mesmo que estejam agrupadas em uma mesma sala de aula.
Assumir o risco significa vivenciar um desafio em conjunto e o ensino
colaborativo imp6e o desafio de realizar novas metodologias e ativida-
des as quais devem ser idealizadas de maneira conjunta, formando uma
parceria desde a base.

Quarto ponto se refere a definicao de papéis e de responsabilidades
entre os professores de educacao especial e da sala comum é de suma
importancia, pois os dois tém peso igual no que se refere a importancia
deles no processo de colaborac¢ao. Dessa forma, ter bem definido os pa-
péis de cada um desses profissionais no trabalho na sala de aula evita
problemas como invasao de espaco, discérdias e impedimentos do tra-
balho do outro possibilitando igualdade nas responsabilidades em re-
lacdo as conquistas académicas de todos os alunos da turma com que
esses professores atuam.



O quinto ponto é a compatibilidade entre os professores, pois na
maioria das vezes eles defendem ou se identificam com filosofias e meto-
dologias de ensino diferentes e algumas vezes até divergentes. Isso pode
ser mais um dos desafios a serem enfrentados, exigindo flexibilidade
e bastante discussao para se chegar a um denominador comum a fim de
que o trabalho em conjunto seja efetivado.

Além da flexibilidade, o éxito do ensino colaborativo exige outro
ponto, o sexto: a habilidade de comunicacao, ja que tudo é passivel de
discussao e as dificuldades que surgirem durante o processo de colabo-
racao podem ser solucionadas com muito didlogo. Nesse momento, sa-
ber ouvir e saber falar articulando as ideias de forma adequada permite
que se chegue a uma proposta comum exequivel.

Por dltimo, o sétimo ponto importante para o éxito do ensino cola-
borativo ja foi discutido anteriormente, mas vale a pena ser destacado,
pois sem ele dificilmente existird uma unidade de pensamento e acao na
escola. Trata-se do suporte administrativo, pois a equipe diretiva da es-
cola é peca-chave do processo de implementacdo e é imprescindivel na
superacao de obstaculos. Trabalhar a tensao inicial, transformando erros
em reflexao e, consequentemente, em aprendizado.

Outros estudiosos sobre o tema, como Gately S. e Gately F. (2001),
considerando as etapas do desenvolvimento da parceria e as disponibi-
lidades dos parceiros, indicam que o ensino colaborativo pode ser reali-
zado com diferentes arranjos, implicando em diferentes niveis de cola-
boracdo, portanto alguns componentes passam por esses degraus que
Mendes, Vilaronga e Zerbato (2014) também descrevem.

A comunicacao interpessoal entre os professores € um componen-
te que passa por bastante mudanca, pois, com o tempo, essa se torna
efetiva, aberta e interativa. No inicio, a comunicacao é reservada, ja que
os professores ndao tém intimidade, tampouco abertura para interferir
no trabalho um do outro. Esse nivel de comunicac¢ao inicial pode gerar
insatisfacdao e conflito mediante a posicao de nao dizer o que precisa



ser dito. Aos poucos sao desenvolvidos sinais nao verbais que, com a
proximidade, por si s6 se fazem suficiente para a transmissao de ideias
entre os professores de acordo com o entrosamento. Esse envolvimento
dos professores e seus estilos de comunicac¢ado influenciam os alunos os
quais passam a desenvolver habilidades de interacao social em resposta
a seus professores.

O arranjo fisico da sala de aula é algo que deve ser estabelecido
de maneira conjunta entre os professores, da mesma forma que a se-
lecdo e utilizacdo dos materiais didaticos, tanto dos estudantes quan-
to dos professores. Os arranjos podem ser os mais diversificados, mas a
comunicac¢ao truncada do inicio pode levar a uma separacao dos alunos
publico-alvo da educacao especial do restante da turma ou mesmo um
desconforto por parte do professor de educacdo especial em utilizar os
materiais da sala ou do préprio professor da sala comum. Com o passar
do tempo e 0 entrosamento entre os professores passa a existir a partilha
dos materiais e a questdo da territorialidade se torna menos evidente
deixando de ser um problema entre os professores, o que da mais fluidez
ao trabalho. A tendéncia é que o professor de educacao especial passe do
fundo da classe para o ponto de controlar os espacos da sala juntamente
com o professor da sala comum, assim como os alunos conjuntamente,
dividindo as tarefas e as responsabilidades.

Sabe-se que para a aquisicao do conhecimento faz-se necessario ter
compreensao do conteddo a ser ensinado, bem como ter no¢oes sobre
sua sequéncia e isso significa ter familiaridade com o curriculo. No en-
sino colaborativo, quem tem essa familiaridade mais desenvolvida é o
professor de sala comum, mas ao mesmo tempo ele apresenta limitada
confianca em habilidades para ensinar o curriculo, as quais sao mais apri-
moradas no professor de educacao especial. Essa situacao gera falta de
confianga, mas o entrosamento e o desenvolvimento do processo devem
gerar disposi¢ao e o aumento dessa confianca e, principalmente, da com-
peténcia entre os professores, pois eles passam a conhecer e valorizar os



conhecimentos do outro, culminando no compartilhamento das compe-
téncias curriculares.

Sobre as modificacbes e metas do curriculo, é importante que os
professores discutam as metas, as acomodacoes e as modificacdes ne-
cessarias para o sucesso académico dos alunos. Por esse motivo, o en-
sino colaborativo se inicia desde o planejamento, mesmo que no inicio
as acomodacoes e modificagées sejam voltadas apenas para os alunos
publico-alvo da educacao especial, com o tempo, o professor de edu-
cacao especial passa a integrar o trabalho em sala e essas modificacoes
passam a ser vistas como necessarias a todos os alunos, resultando em
uma diferenciacao na forma de ensinar por parte dos dois professores.

O planejamento instrucional diz respeito tanto ao planejamento do
curso da matéria quanto a aceitacao da responsabilidade de ensinar a to-
dos da sala de aula pelos dois professores. No estagio inicial o professor
de educacao especial pode ser visto como assistente em sala ou mesmo se
portar como um ajudante, trabalhando pontualmente com alguns alunos
ou interferindo apenas em questdes de comportamento e ndo de aprendi-
zagem, mas conforme os niveis de confianca, entrosamento e, consequen-
temente, colaboracao aumentem, o planejamento se torna partilhado e os
papéis e as responsabilidades se estabelecem claramente.

J4 a apresentacado instrucional se refere ao trabalho efetivo em sala
de aula. No inicio as atividades sdao apresentadas separadamente e os
professores trabalham como se existisse um chefe e um auxiliar ou aju-
dante. Aos poucos o processo de compartilhamento se efetiva e suas
funcoes durante as aulas se tornam fluidas, pois as regras e os papéis
ficam claros para todos no trabalho em conjunto. Em colaboracao, as li-
coes sao apresentadas pelos dois professores bem como as instrugées e
a estruturacdo das atividades de aprendizagem, nesse caso, a interacao
acontece entre todos os alunos com os dois professores em sala de aula
sem que haja um professor mandante ou predominante.

O gerenciamento da sala de aula diz respeito a estruturas e relacoes
indo além das licdes e atividades. Mais uma vez é necessario que os dois



professores tenham claros seus papéis e funcdes para saber como reger
os alunos da melhor maneira possivel, de forma colaborativa. No inicio
o professor de educacdo especial assume o papel apenas de gerente do
comportamento dos alunos ficando o professor do ensino comum res-
ponsavel pela tarefa de ensinar os alunos, ou seja, ele é o regente da
sala, o dono da situacdo. Em situacao de colaboracao, a posicao é dife-
rente, pois os dois professores atuam diretamente nesse gerenciamento
do comportamento e do ensino em sala de aula, beneficiando todos os
alunos ao mesmo tempo.

Sobre a avaliacdo, é necessario o desenvolvimento de um sistema de
avaliacao individual de todos os alunos. No inicio pode haver a separacao
dos dois sistemas de classificacao e cada professor pode manter um sis-
tema avaliativo para cada grupo de alunos do publico-alvo da educacgdo
especial e o restante da turma. Com o tempo vao surgindo discussoes en-
tre os professores sobre possibilidades e ideias de avaliacao. Em situacao
de colaboracdo os professores percebem a necessidade de variedade de
avaliacdo e discutem caminhos para avaliar o progresso dos alunos.

Esses sao elementos que fazem parte do ensino colaborativo, mas
ainda existem arranjos e formatos de trabalho em sala que sao possiveis,
havendo algumas propostas diferenciadas que podem ser trabalhadas,
portanto, é importante estar atento as possiveis configuracbes quando
ha dois professores em sala.

Os dois modelos iniciais apresentados sao utilizados quando nao
existe um planejamento comum. A falta de planejamento deixa clara a
atuacao separada dos professores, com focos distintos de trabalho, sen-
do as seguintes situacoes: a primeira delas se caracteriza pelo fato de
um professor ensinar e o outro observar, indicando que um dos profes-
sores assume o papel principal na sala, enquanto o outro, geralmente o
professor de educacao especial, assume o papel passivo na instrucao,
de auxiliar, secundario, apenas observando o comportamento e a apren-
dizagem dos alunos, sem interferir ativamente no processo de ensino e



aprendizagem do grupo; outro modelo é o de que um professor ensina e
0 outro auxilia e ndo mais simplesmente observa, nesse caso, um profes-
sor assume a lideranca da turma e o outro, normalmente o professor de
educacdo especial assume o papel de apoio, circulando individualmente
entre os alunos ou entre os pequenos grupos, dependendo de como a
turma estiver organizada, mas ficando apenas como um ponto de supor-
te para os alunos.

Os modelos seguintes sao situacoes possiveis de combina¢6es que
se pode fazer com arranjos de sala de aula que caracterizam o ensino
colaborativo. O primeiro deles trata das estacdes de ensino, como se
fossem os chamados cantinhos da atividade, isso significa que a turma
é dividida em pequenos grupos 0s quais passarao por todas as etapas
da atividade proposta e a cada uma delas os professores explicarao aos
alunos de forma compartilhada. Os alunos migram de espaco em espaco
dentro da sala e os professores repetem as informacdes e as instrucoes
aos grupos de alunos que vao chegando a cada espaco.

Outro modelo existente é o do ensino paralelo, nessa situagdo a ins-
trucao é planejada de forma articulada, ou seja, os professores ja tém a
pratica do planejamento conjunto, mas nesse caso cada professor fica
com uma parcela dos alunos, metade para cada professor. Com esse tipo
de arranjo, mesmo o que a articulacao em sala de aula seja dissociada e
o trabalho seja separado, o plano de aula e o planejamento sao comuns.

No ensino alternativo, os alunos sao divididos em grupos desiguais
e um dos professores da as instrugoes para o grupo grande de alunos,
enquanto o outro interage dando instrucdes para o grupo pequeno. O di-
recionamento desses grupos pode ser variado e diferenciado, bem como
o professor responsavel pela instru¢ao nao precisa ser sempre 0 mesmo,
alternando entre os dois.

Por udltimo, o objetivo final do ensino colaborativo é o esque-
ma de equipe de ensino. Nesse sistema, cada um dos professores se
responsabiliza igualmente pelas instru¢cées, bem como por todas as



responsabilidades educacionais em sala de aula caracterizando o ensino
cooperativo ou o chamado ensino interativo. Nele é possivel identificar
igualdade entre os professores tanto no planejamento quanto na exe-
cucao das atividades propostas aos alunos. Um exemplo dessa situacao
pode ser o de que o professor de educacao especial passa as instrucées
de Matematica ou de qualquer outra disciplina enquanto o professor do
ensino comum ilustra a mesma disciplina com os exemplos para ajudar
na compreensao dos alunos.

Um exemplo de descri¢dao de caso em que o coensino ocorre de fato
esta caracterizado no trecho a seguir:

Ana é professora da Educacao Infantil, responsavel pela turma da fase V,
com 23 alunos entre quatro e cinco anos. Dentre eles esta Vitor de cin-
co anos, diagnosticado com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Esse
aluno nao fazia contato visual, ndo atendia a nenhum comando, além de
nao permanecer dentro da sala de aula. Maria, professora de Educacao
Especial, observou o aluno e suas preferéncias dentro de sala de aula. Na
sequéncia, em colaboracao, Ana e Maria desenvolveram um planejamen-
to de estratégias para ensino de comportamentos adequados esperados
para alunos dessa fase. A professora de educacao especial frequentava a
sala de aula duas vezes por semana durante todo o periodo, e, no restan-
te da semana, Ana mantinha o planejamento realizado em conjunto com
Maria. Durante o semestre, juntas elas elaboraram, aplicaram e avaliaram
as atividades com Vitor. No final do semestre o desenvolvimento do alu-
no comprovou a relevancia e eficacia desse tipo de estratégia conjunta,
uma vez que Vitor passou a permanecer em sala de aula se engajando
nas atividades, passou a realizar contato visual e a responder quando
chamado tanto pelas professoras quanto pelos colegas da turma.

Esse é apenas um exemplo real e possivel do emprego do ensino co-
laborativo dentro de sala de aula, pois todos os componentes necessarios



estao presentes e orquestrados de forma a fazer com que os professores
envolvidos se dediquem em parceria para que os alunos sejam benefi-
ciados de forma global e extensiva.

Por fim, este é um relato sobre as possibilidades e componentes do
coensino para implementacao em escolas dispostas a modificar suas es-
truturas a favor da melhoria do ensino de seus alunos.
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1 = Introducao

DEFICIENCIA

Antes de iniciarmos a discussao propriamente sobre o Projeto Tera-

péutico Singular, é importante que alguns conceitos balizadores sobre

deficiéncia e sobre o olhar e a abordagem profissional e institucional fi-

quem claros, pois tais questdoes implicam nos modos de se pensar um

projeto, seja ele na area da Saude, Educacdo, Assisténcia Social, ou no

seu conjunto.
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De forma resumida, o Projeto Terapéutico na area da Saude é uma
expressao do plano de tratamento de uma determinada pessoa. Embora
o significado da palavra “terapéutico” seja de tratamento de doencas, o
projeto pode assumir variadas formas de abordagens e acbes, dependen-
do de quem planeja e de como concebem o processo de saude e adoeci-
mento. De maneira similar, a forma como os profissionais da Educacao e
Assisténcia Social enxergam o processo educativo e a assisténcia social,
respectivamente, também podem influenciar na organizacao de ativida-
des, solucdes e acoes, conforme seu referencial tedrico e de formacao.

O termo terapéutico pode ndo ser tao apropriado para a area da Edu-
cacao e da Assisténcia Social, pois, ainda que neste caso estejamos fa-
lando de pessoas com deficiéncia e que as acoes desses setores possam
beneficiar no tratamento dessas pessoas, o “tratamento da doenc¢a” nao
é seu objetivo especifico. Por esse motivo, provisoriamente utilizaremos
apenas o termo Projeto e no decorrer do texto, ressignificaremos seu
sentido e nomenclatura.

Outra questao bastante importante que interfere no Projeto é a
forma como os profissionais da area da Saude, da Educacao e da As-
sisténcia Social enxergam a deficiéncia e obviamente as pessoas com
deficiéncia, e por esse motivo, também faremos uma breve contextua-
lizacdo sobre o tema.

1.1 = 0 Processo Historico do Entendimento sobre a Deficiéncia

Fazendo um recorte histérico a partir do inicio da consolidacdo do
conhecimento cientifico, que marca também o inicio do positivismo, a de-
ficiéncia inicialmente era vista como um desvio dentro da curva de nor-
malidade estabelecida pela condi¢dao da maioria dos individuos (PEREIRA;
LIMA; PINTO, 2011). Nessa perspectiva, os individuos eram institucionali-
zados e a atencao a deficiéncia era realizada a partir de praticas de reabili-
tacdo e/ou educacao especializada (PEREIRA; LIMA; PINTO, 2011).



Com o decorrer do tempo e com avan¢o do conhecimento, a ideia
de integracao das pessoas com deficiéncia na sociedade passou a ser
discutida, pois, acreditava-se que a intervencao de profissionais espe-
cializados pudesse devolver aos individuos um padrao muito préximo da
normalidade e dessa forma, poderiam participar dos espacos coletivos
(PEREIRA; LIMA; PINTO, 2011). Essa légica, parte do pressuposto de que o
individuo deve se adaptar a forma como a sociedade se organiza, a partir
do que se convencionou o que é “"normal”, sem valorizacao da autono-
mia, da dignidade e da garantia de direitos das pessoas (BRASIL, 2014a),
especialmente para os que nao atingem o padrao esperado.

Além disso, a nomenclatura utilizada ao longo da histéria também
denuncia o olhar estigmatizante e preconceituoso das sociedades sobre
a deficiéncia. Inicialmente essas pessoas eram denominadas de "“inva-
lidas”, ou seja, consideradas como pessoas sem valor. Ja no século 20,
passou-se a utilizar o termo “incapacitado”, que presume pessoas sem
capacidade. Ja na década de 1980, essas pessoas passaram a ser chama-
das de “deficientes”, e ainda relacionando-as ao tipo de deficiéncia (mo-
tora, visual, auditiva, etc). Posteriormente comecam a surgir os termos
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"pessoas portadoras de deficiéncia”, "pessoas com necessidades espe-
ciais”, "pessoas especiais” e "pessoas com deficiéncia”, e hoje parece ser
consenso esse Gltimo termo (SIMOES; PINTO, 2011).

O fato é que as nomenclaturas como "“invalido”, “incapacitado” ou
"deficiente”, refletem um olhar excludente do individuo na sociedade,
gerando, além disso, um estigma para com as pessoas com deficiéncia,
especialmente na populacdao economicamente mais carente, que pelo
menor acesso as informacgoes acerca das deficiéncias, também tem dimi-
nuido o acesso aos seus direitos (LIMA, L.; LIMA, A.; VILLAVERDE, 2011).

Uma pesquisa realizada em 2009 pela Fundacdo Instituto de Pes-
quisas Econdmicas (FIPE), com quase vinte mil alunos, pais, maes, direto-
res, professores e funcionarios de escolas publicas brasileiras, concluiu
que 96,5% dos entrevistados tém preconceito em relacao a pessoas com

deficiéncia (LICHT, 2010).



Pesquisas do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
dos anos de 2000 e 2010, demonstraram que as pessoas com deficiéncia
no Brasil pouco frequentam escola ou creche, e que o numero de adultos
sem atividades remuneradas é bastante alto, sugerindo um quadro gi-
gantesco de exclusdo social (SIMOES; PINTO, 2011).

Em Salvador, uma pesquisa realizada de 2007 a 2009 demonstrou
que as pessoas com deficiéncia ndo tém seu direitos de saude, educacao,
transporte e lazer garantidos, evidenciando também cenario de exclusao
social (LIMA, L.; LIMA, A.; VILLAVERDE, 2011).

Uma pesquisa realizada com pessoas com deficiéncia identificou as
seguintes necessidades: acesso aos servicos de saude; maiores oportu-
nidades de emprego; acesso a educacao e a lazer; maior convivéncia e
circulagdo social; apoio psicossocial; autonomia e independéncia; dis-
pensacao de equipamentos e dispositivos de tecnologia assistiva; infor-
macao e orientac¢do (salde, cuidado, direitos); e (re)encontro com ativi-
dades significativas (OTHERO; AYRES, 2012). Portanto também ratifica o
quadro de exclusao social.

Todo esse contexto, de ndo garantia de direitos, tem levado as pes-
soas com deficiéncia ao isolamento, a segregacao, a baixa escolaridade e
a pouca qualificacao que os afasta do mercado de trabalho e do convivio
social (MENDONCA, 2010).

Um dos avancos relacionados ao olhar sobre a deficiéncia foi a cria-
¢do em 2001 da Classificacao Internacional de Funcionalidade (CIF), que
além de considerar o estado de saude e a condicdo sociocultural do in-
dividuo, inclui as potencialidades que a pessoa com deficiéncia pode
desenvolver para superar as dificuldades de interacao com o trabalho,
familia e vida comunitaria (SIMOES; PINTO, 2011), o que de certa forma,
singulariza o individuo. Porém a atencdo ainda esta focada unicamente
no individuo que por meio do trabalho de reabilitacdo é estimulado a
desenvolver novas habilidades funcionais, por ora, superando o simples
olhar de reabilitacdo para o estado de “normalidade” (SIMOES; PINTO,



2011), mas sem questionar as barreiras de diversas naturezas que a so-
ciedade impoe para as pessoas com deficiéncia.

Os fatores contextuais (de diversas naturezas) a qual o individuo
esta inserido interferem diretamente na funcionalidade, determinando
os limites de desempenho produtivo e a possibilidade de melhor quali-
dade de vida das pessoas com deficiéncia. Portanto o contexto pode fa-
vorecer a inclusdo ou a exclusdo das pessoas com deficiéncia (SANCHEZ,
2010). Nessa légica de olhar a deficiéncia, ela pode ser considerada
como um processo que envolve a interacdo das pessoas com as barreiras
ambientais e sociais, que por sua vez tém se mostrado como as grandes
contribuintes para a exclusao das pessoas com deficiéncia na sociedade
(SIMOES; PINTO, 2011), e grande parte de suas necessidades sdo vistas
como “"especiais” pelo fato de serem diferentes da grande maioria das
pessoas de determinado lugar (MAZZOTA; D'ANTINO, 2011).

A funcionalidade pode ser entendida como a capacidade de reali-
zacao de uma funcao ou tarefa, e considerando que o mais importante é
a conquista do objetivo final, ela pode ser realizada de diversas formas
(SIMOES; PINTO, 2011).

A abordagem utilizada para a deficiéncia pode definir uma limita-
¢3o maior ou menor para as pessoas, dependendo da capacidade de in-
tervencdes ou adaptacdes, que quando positivas, podem permitir uma
maior participacao das pessoas com deficiéncia na vida social, além do
reconhecimento pela diversidade e dignidade humanas e ainda de que
a deficiéncia é determinada socialmente (PEREIRA; LIMA; PINTO, 2011).

Portanto, passa a existir o reconhecimento de que a visdao de anor-
malidade e deficiéncia como processo individual e a consequente exclu-
sao social, era gerada pela prépria organizacao da sociedade por meio de
barreiras fisicas e culturais (BRASIL, 2014a).

Nesse sentido, os movimentos internacionais e nacionais tém ca-
minhado para a garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia no
plano legal.



Apesar desses esforcos e do reconhecimento da desigualdade social
que as pessoas com deficiéncia estao submetidas, na pratica, na socieda-
de brasileira, isso tem ocorrido muito mais no campo discursivo da poli-
tica, do que em ac¢des que eliminem as diversas barreiras fisicas e sociais,
contribuindo dessa forma para a manutencao dos processos de exclusao
social, inclusive com desconstrucao das conquistas legais (LIMA, L.; LIMA,
A.; VILLAVERDE, 2011).

Um exemplo da manutencdo do processo de exclusao pode ser dado
pela prépria Lei de Cotas, sancionada em 1991, que determinava a in-
clusdo de pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho (MENDONCA,
2010). A insercdo no trabalho pode significar a oportunidade de apren-
dizado, a independéncia e de autonomia, novas relacbées pessoais, reco-
nhecimento da familia, portanto, mudanca naidentidade pessoal e social,
retirando da situacdo de estigma e exclusao social (VIEIRA et al, 2015).

Porém a falta de qualificacao dessas pessoas foi utilizada pelo em-
presariado como justificativa para o ndo cumprimento legal, inclusive
atribuindo o insucesso da integracao ao aspecto da propria deficiéncia
como limitador (MENDONCA, 2010). A realidade é que as pessoas com
deficiéncias enfrentam no préprio ambiente de trabalho barreiras arqui-
tetdnicas e tecnoldgicas, obrigando-as a tentar a adaptacao as condi¢oes
da empresa, o que potencializa o processo de exclusao pelo estigma de
incapacidade e de dependéncia (VIEIRA et al, 2015).

A falta de qualificacao é fato. Vem de um processo anterior de exclu-
sao da educacao basica e consequentemente profissional, que ja se inicia
na infancia por falta de acessibilidade nas ruas, nas escolas, no processo
pedagogico, além das barreiras de comunicacdo e atitudinais que as pes-
soas com deficiéncia historicamente tém vivenciado, comprometendo
todos os demais espacos sociais de suas vidas (MENDONCA, 2010).

Esses movimentos acendem a discussao sobre o complexo enten-
dimento de inclusao social. Muitas vezes o cumprimento acritico sobre
as determinacdes legais, ao contrario de promover inclusdo, gera um



sentimento de afastamento e, em muitas situacdes, até de humilhacao
(MAZZOTA; D’'ANTINO, 2011). Inserir ou integrar o individuo em um local
nao necessariamente gera inclusao.

Semanticamente os significados de inclusdo e de integracdo sao
bastante proximos e por vezes sao utilizados indistintamente. Usando
como exemplo a pessoa com deficiéncia, podemos notar importantes
diferencas entre elas. A inclusao exige rupturas no sistema; nela a so-
ciedade se adapta para atender as necessidades de todas as pessoas a
partir da diversidade; traz para dentro do sistema os grupos excluidos e,
paralelamente, transforma os sistemas para que se reverta em qualidade
para todos; nao se caracteriza apenas pela presenca das pessoas com e
sem deficiéncia em um mesmo ambiente, mas valorizam suas diferentes
potencialidades. J4 a integracao pede concessdes ao sistema; as pessoas
com deficiéncia se adaptam as necessidades dos modelos ja existentes
na sociedade, que apenas faz ajustes; insere nos sistemas 0s grupos ex-
cluidos para que se mostrem aptos; a simples presenca de pessoas com
e sem deficiéncia no mesmo ambiente tende a ser suficiente para o uso
do adjetivo integrador (ADIRON, 2010).

O principio da inclusao pressupde uma sociedade na qual todas as
pessoas tenham seu lugar e os mesmos direitos. Pressup6e ainda que os
individuos sao diferentes e exige, portanto, o respeito a diversidade, e o
maximo aproveitamento das diferentes capacidades de grupos hetero-
géneos, valorizando e oportunizando o ser humano por suas potencia-
lidades, independente de idade, sexo, raca, etnia, habilidade, condicao,
etc (SANCHEZ, 2010).

Além disso, uma sociedade inclusiva permite que as pessoas possam
ter respostas as suas necessidades, com participacao efetiva nesse pro-
cesso, para obtencdao e manutencao de uma qualidade de vida satisfato-
ria, especialmente no tocante aos direitos sociais como trabalho, mora-
dia, educacdo, saude, seguranca, cultura, entre outros (SANCHEZ, 2010).



Importante salientar que a inclusao social ocorre na vida social das
pessoas, seja na familia, na escola, na comunidade, no parque, no traba-
lho, ou qualquer outra forma de organizacao social, e sua concretude s6
se dd mediante as a¢les e as relacdes que sdo construidas socialmente
nas relacdes humanas (MAZZOTA; D’'ANTINO, 2011).

Por outro lado, a criacao de politicas publicas pode favorecer e ace-
lerar o desenvolvimento de ambientes mais favoraveis ao processo de
inclusdo social.

A Convencao da Organizacdo das Na¢6es Unidas, realizada em 2001,
estabeleceu numa direcao global, parametros para que os paises desen-
volvessem politicas publicas de promocao e protecdo dos direitos huma-
nos e liberdades fundamentais das pessoas com deficiéncias, que impac-
tassem em todos os ambitos de sua vida (BRASIL, 2014a).

O Estado brasileiro desde a Constituicao Federal de 1988 foi confor-
mado dentro de um arcabouco legal de protecdo social, que por meio de
politicas publicas setoriais visa a concretude da justica social e da dig-
nidade humana, reconhecendo a existéncia das desigualdades sociais e
considerando a equidade como principio para inclusao social. Dessa for-
ma, a Constituicao Federal prevé mecanismos de protecao a grupos his-
torica e culturalmente excluidos, e em situacao de vulnerabilidade como
criancgas e jovens, idosos, populacao indigena e pessoas com deficiéncia
(LIMA; CORREIA; LEAO, 2011).

Além da deficiéncia, que por si ja coloca o individuo em situagao
de vulnerabilidade, o preconceito e a marginalizacao histérica que as
pessoas com deficiéncia vivenciam, aumentam ainda mais a situacao de
exclusao e de vulnerabilidade, o que torna a atencao a essas pessoas
bastante complexa (LIMA; CORREIA; LEAO, 2011).

A efetividade do processo de inclusao social para as pessoas com
deficiéncia s6 se da na garantia do conjunto de direitos civis, sociais,
politicos e no combate a violacdao de qualquer um desses direitos, num
processo de ressocializagdo e ressignificacao da deficiéncia na sociedade
(LIMA; CORREIA; LEAO, 2011).



O contexto que envolve a deficiéncia é constituido de uma multi-
plicidade de aspectos de ordem econ6mica, cultural, ambiental, institu-
cional, familiar e individual, ou seja, social por esséncia, e que, portanto,
exige politicas intersetoriais, trabalho em rede nos diversos niveis de
governo, para que assim interfiram positivamente na qualidade de vida
das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2014a).

O Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia—Viver Sem
Limite lancado em 17 de novembro 2011, por meio do Decreto n® 7.612,
foi concebido com o objetivo de promover os direitos das pessoas com
deficiéncia na perspectiva da independéncia e do empoderamento, pro-
pondo politicas e diretrizes para a garantia de um sistema educacional
inclusivo; ampliacao da participacao no mercado de trabalho por meio
da qualificacdo profissional; ampliacao do acesso as politicas de assis-
téncia social; ampliacao e qualificacao da Rede de Atencao a Saude para
Pessoa com Deficiéncia, em especial, o servicos de habilitacao e reabi-
litacdo; ampliacdo da acessibilidade e inovacao em tecnologia assistiva
(BRASIL, 2014a).

Em resumo, os varios eixos do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia apontam para a transformacao da sociedade, para que
os direitos de cidadania sejam efetivamente garantidos, ou seja, a meta
é a inclusdo social das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2014a).

2 = As Politicas Setoriais e sua Relacao com a Deficiéncia

Nesta secdao apresentaremos um breve resumo sobre as politicas
que tém maior interface com as pessoas com deficiéncia, porém, nao es-
tamos negligenciando a necessidade de outros setores governamentais
e da sociedade civil participarem nas discussoes e na execucao de acoes
voltadas para as pessoas com deficiéncia. Trata-se apenas de um recorte,
pois 0 que define a necessidade do envolvimento das instituicdes ou se-
tores é que contexto de cada pessoa com deficiéncia apresenta.



2.1 = Politica de Assisténcia Social

A Assisténcia Social é uma politica que, junto com outras politicas
setoriais, considera as desigualdades socioterritoriais, visando seu en-
frentamento, a garantia dos minimos sociais, ao provimento de condi-
cOes para atender a sociedade e a universalizacao dos direitos sociais
(BRASIL, 2004).

Para a garantia desses direitos, devem ser organizados servicos, pro-
gramas, projetos e beneficios de protecdo social basica, para familias,
individuos, e grupos que deles necessitem, contribuindo assim para sua
inclusdo social, guiados pelo principio da equidade, tendo ainda centra-
lidade na familia (BRASIL, 2004).

A Constituicdo Federal de 1988 e a Lei Organica da Assisténcia So-
cial, de 1993, inauguram um novo paradigma para o campo da Assis-
téncia Social. Além da constituicao da assisténcia social como direito e
responsabilidade do Estado, ela inicia um processo de transicao de uma
pratica assistencialista baseada exclusivamente na solidariedade, para
se constituir em politica social, que implica em defesa dos interesses da
populacdo em situagdo de vulnerabilidade e exclusao social (FONSECA,
2013; BRASIL, 2014a).

A criacdo do Sistema Unico de Assisténcia Social, em 2004, ratifica a
Assisténcia Social como politica de Estado e traz consigo o estabelecimen-
to de normas regulatorias para seu funcionamento. Se por um lado a nor-
matizacdo permite uma regulacao que impede o assistencialismo clien-
telista (BOSCHETTI, 2005), por outro lado traz consigo o desafio de nao
engessar a admissibilidade apenas por critérios previamente estabeleci-
dos, que ndo considerem o contexto individual das pessoas e das familias.

A Constituicdao Federal estabelece como publico usuario da As-
sisténcia Social os cidadaos e os grupos que se encontram em situa-
cao de vulnerabilidade e risco, compreendendo: familias e individuos
com perda ou fragilidade de vinculos de afetividade, pertencimento e



sociabilidade; pessoas em situacao de exclusao pela pobreza e falta de
acesso as politicas publicas; pessoas em situacao de exclusao ou preca-
rizacao no mercado de trabalho; pessoas em situacao de sobrevivéncia
que apresentem risco pessoal ou social; e pessoas em situacdo de des-
vantagem pessoal resultante de deficiéncias (BRASIL, 1988).

Além da explicitacao da deficiéncia como critério de admissibilida-
de, as situacdes de perda de vinculos, de pertencimento e de sociabili-
dade, situacao de pobreza e falta de acesso aos direitos essenciais, como
saude, educacao, trabalho, lazer, entre outros também sdo vivenciados
pelas pessoas com deficiéncia, o que coloca essas pessoas em situacao
de extrema vulnerabilidade e de exclusao social. Por essa situacao, a Po-
litica Nacional de Assisténcia Social, de 2004, define como publico prio-
ritario as pessoas com deficiéncia e suas familias (BRASIL, 2014a).

A Assisténcia Social para as pessoas com deficiéncia tem como obje-
tivo principal a habilitacao e reabilitacdo, a promocao de sua integracao
a vida comunitaria, e ainda a concessao de beneficio para garantia do
minimo para seu provimento (BRASIL, 2014a).

Os termos "habilitacdo e reabilitacao” que, para area da saude, cor-
respondem ao atendimento das necessidades motoras, cognitivas, psi-
colégicas, para a Assisténcia Social presumem a atencdao aos aspectos
sociais, relacionais, ambientais pertinentes a habilitacdo e a reabilitacao
social, ou seja, a integracdo a vida comunitaria e a garantia de direitos so-
ciais na perspectiva da inclusao social, inclusive por meio de concessao
de beneficio (FONSECA, 2013).

A Lei de Cotas descreve que a habilitacao e a reabilitacao deverao
proporcionar as pessoas com deficiéncia, os meios para sua (re)educacao
e (re)adaptacdo para a vida profissional e para a vida social, inclusive
com fornecimento de protese, 6rtese ou outro equipamento que auxilie
na melhora de sua capacidade funcional, mas cabe a ressalva de que o
processo de habilitacao e reabilitacdao nao se restringem as mudancas no
ambito individual, sendo necessarias mudancas nos espacos sociais de
toda natureza.



Obviamente que apenas o arcabouco legal da Assisténcia Social ndo
garante automaticamente e efetivamente a inversdo de praticas e garan-
tia de direitos, sobretudo pelo preconceito, estigma e desconhecimento
que ainda recaem sobre a pessoa com deficiéncia (FONSECA, 2013). Con-
tudo, o reconhecimento legislativo abre espaco para que novas praticas
sociais sejam constituidas, superando a l6gica de programas e a¢oes oca-
sionais, para um contexto de ampla inclusao social.

Essa inversao de praticas sociais, que envolve mudancas de concep-
coes e paradigmas, também é bastante complexa no nivel profissional.
Uma pesquisa realizada no Centro para a Crianca e Adolescente (CCA), ins-
tituicao de Assisténcia Social do municipio de Sao Paulo, que tem como
objetivo propiciar espacos de convivéncia e atividades socioeducativas
para criancas em situacdo de alta vulnerabilidade, no contraturno escolar,
revelou que seus profissionais em discurso apresentavam uma concep¢ao
a partir do eixo socioeducativo, superando a logica assistencialista, mas na
pratica as atividades mostraram énfase em acbes de suporte ao processo
de aprendizagem da leitura e da escrita, sem o desenvolvimento de outras
competéncias pessoais, relacionais, cognitivas e sociais, que permitiriam
maior autonomia e socializacdo (PEREIRA, 2011).

Ainda que a Constituicao Federal no campo da Assisténcia Social
preveja a instituicdo de mecanismos de servicos, programas e projetos
para o enfrentamento da exclusao social, a maior concretude de acao
da assisténcia social para as pessoas com deficiéncia é a concessao do
Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social (BPC/AS), que
garante a renda de um salario minimo para aqueles que se mostrarem
incapacitados para a vida independente e para o trabalho, cuja renda
familiar mensal per capita seja inferior a um quarto do salario minimo
(BRASIL, 1993).

O valor de um salario minimo estabelecido constitucionalmente in-
dica, pelo menos em tese, a garantia da provisao do minimo necessa-
rio, uma vez que pelos seus critérios de inclusao alcan¢cam os que vivem



abaixo da linha da pobreza, mas ndo significa que atende a todos que
necessitariam do beneficio (FONSECA, 2013).

Para os que recebem o beneficio, ele tem impactado positivamente
nas condi¢coes de vida e no bem-estar dessas pessoas e suas familias,
uma vez que ele representa a possibilidade de auxilio na compra de di-
versos insumos basicos, como alimentos, vestuario, medicamentos e ou-
tras necessidades (FONSECA, 2013).

A forma de caracterizacao da admissibilidade do beneficio gerou
bastante controvérsia, pois se por um lado sua concessao possibilita a
garantia minima de inclusdo social, por outro lado as pessoas que rece-
biam o beneficio, se sentiam inseguras para a busca de um trabalho com
medo da perda do beneficio, e a incerteza no caso da perda de emprego,
de voltar a recebé-lo, o que acabava gerando exclusao da vida profissio-
nal e social (BRASIL, 2014a).

Com o lancamento do Viver Sem Limite, o Ministério de Desenvolvi-
mento Social e de Combate a Fome (MDS) criou um mecanismo para que
as pessoas com deficiéncia que recebem o BPC, no caso de ingresso no
mercado de trabalho, possam solicitar a sua suspensao temporaria, e em
caso de nao adaptacdo ou demissao do trabalho, possam voltar a receber
o beneficio (BRASIL, 2014a).

Essa medida pode ser considerada de grande valia, pois o ingresso
no mercado de trabalho pode propiciar de fato a inclusao social, uma vez
que além da garantia de renda, também sdo conquistados o processo de
sociabilidade, de valorizacao pessoal e de autonomia.

Ainda que o BPC tenha se consolidado como minimo necessario, ele
ainda necessita superar a questao da analogia entre deficiéncia e incapa-
cidade para o trabalho; revisar o critério de admissibilidade, pois ela nao
contempla as diversas situacdes de necessidade; e ainda a integracao
com outros servicgos, setores e politicas que promovam a inclusao social,
a exemplo do que ocorre com o BPC/Escola (FONSECA, 2013).



O fato é que a inclusao social é dependente de tantas outras politi-
cas de outros setores do Estado e da sociedade civil, que a garantia efe-
tiva dos direitos sociais, dependerao sobremaneira de integracao com a
educacado, a saude, o trabalho, o lazer, o transporte, a arquitetura e urba-
nismo, entre outros.

O processo de habilitacao e reabilitacao social é dependente em
grande medida da educacao formal, pois a escolariza¢ao elevada nao as-
segura, mas potencializa a chance de profissionalizacao (habilitacao) das
pessoas com deficiéncia e sua insercao no mercado de trabalho (reabi-
litacdo social), contribuindo assim para a inclusdo social (OLIVEIRA; NO-
GUEIRA; NEVES, 2004).

Nesse caso, a garantia legal de direito ao trabalho, é dependente
da garantia legal do direito a educacdao, mas que também sé se efetiva
quando o direito a acessibilidade se tornar realidade, além de tantas ou-
tras barreiras sociais e culturais.

Essas afirmativas fazem sentido, pois uma pesquisa realizada na
Coordenadoria de Atendimento ao Portador de Deficiéncia da Audio-
comunicacdo (CODAPA) na cidade de S3o Paulo, que presta servicos de
habilitacao e de reabilitacdo, revelou que o grande absenteismo esta-
va relacionado com a dificuldade das familias em relacao ao transporte,
sendo que o aspecto financeiro foi a justificativa principal. Mesmo com
o direito ao transporte gratuito, muitos nao tinham a carteira de passe li-
vre e outros revelaram ainda que o custo do acompanhante, que nao tem
direito a gratuidade no transporte, também influenciava na dificuldade
de acesso, o que levava a um grande nimero de pessoas desistentes e
baixa frequéncia nos servicos de habilitacao e reabilitacdo, favorecendo
o cenario de exclusdo social (OLIVEIRA; NOGUEIRA, NEVES, 2004).

Embora existam leis de protecdo aos direitos das pessoas com defi-
ciéncia em diversas areas — como o direito a saude, o direito a educacao,
o direito a acessibilidade, o direito ao esporte, ao turismo, ao lazer e ao
trabalho - elas ndo sao efetivamente concretizadas, pela falta de organi-
zacdo da sociedade e do proprio poder publico (XAVIER; OLIVEIRA, 2006).



A vocacdo da Assisténcia Social carrega em si a responsabilidade da
garantia desses direitos. O papel, nao de fiscalizacao, mas de lideranca
para integracao desses setores é o que pode de fato promover a efetiva
inclusao social das pessoas com deficiéncia.

2.2 = Politicas de Educacao

Segundo a Constitui¢ao Federal, "A Educacao, dever da familia e do
Estado, inspirada nos principios de liberdade e nos ideais de solidarieda-
de humana, tem por finalidade o pleno desenvolvimento do educando,
seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacao para o tra-
balho.” (BRASIL, 1988).

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo (LDB) determina ainda que o
ensino devera ser guiado pelos principios de igualdade de condi¢des de
acesso e permanéncia na escola, pluralismo de ideias e de concepcoes
pedagdgicas, respeito a liberdade e apreco a tolerancia, vinculacao entre
a educacao escolar, o trabalho e as praticas sociais, entre outras, e ainda
considerando a indissociabilidade desses principios (BRASIL, 1996).

A LDB prevé também a garantia de atendimento educacional especia-
lizado para as pessoas com necessidades especiais de aprendizado, prefe-
rencialmente na rede regular de ensino, na qual devem assegurar curricu-
los, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo especificos para
o atendimento de suas necessidades (BRASIL, 1996). Além disso, as escolas
deverdo garantir, terminalidade especifica considerando a deficiéncia da
pessoa; professores qualificados para a atencao especializada, especial-
mente para o processo de inclusao em classes comuns; e articulacao com a
vida em sociedade e com o mundo do trabalho, explorando especialmente
as habilidades individuais de cada pessoa (BRASIL, 1996).

O Plano Nacional de Educac¢do (PNE) do decénio 2014-2024, além
de ratificar a garantia do acesso universal a educagdo das pessoas com
deficiéncia, indica a garantia de sistema educacional inclusivo, seja em
instituicoes publicas ou privadas (BRASIL, 2014b).



Para garantia de sistema educacional inclusivo, o PNE propée algu-
mas estratégias: garantia de atendimento educacional especializado (ar-
ticulado ao ensino regular) em sala de recursos multifuncionais, escolas
ou servicos especializados de forma complementar e suplementar orga-
nizadas a partir de necessidades identificadas com escuta da familia e do
aluno; estimulo a criacao de centros multidisciplinares com participacao
de profissionais das areas da sadde, assisténcia social, pedagogia, para
apoio aos professores da educacao que trabalham com alunos com defi-
ciéncia; ampliacao de programas que promovam a acessibilidade, como
adequacao arquiteténica, oferta de transporte acessivel, disponibiliza-
cdo de material didatico e recursos de tecnologia assistiva adequados,
para garantia do acesso e de permanéncia do aluno com deficiéncia, en-
tre outros (BRASIL, 2014b).

Apesar da conquista da garantia legal, as pessoas com deficiéncia ain-
da enfrentam indmeras barreiras para o acesso a educac¢ao no seu sentido
mais amplo. Uma das questbes mais importantes refere-se a tematica ja
discutida que diz respeito a diferenca entre integracao e inclusao.

A leitura desatenta do principio democratico de igualdade perante
direitos e deveres, pressup6e equivocadamente que todos sao iguais, e
por esse motivo devemos ocupar 0s mesmos espacos, porém, com isso,
desconsideram-se as diferencas e as singularidades das pessoas (FLEURI,
2009). Nesse contexto, a insercao da pessoa com deficiéncia no ambien-
te escolar e socialignora as necessidades dessas pessoas, reforcando por
vezes a ideia de deficiéncia ligada a anormalidade, promovendo a exclu-
sao pela nao adaptacdo ao padrao estabelecido para todos pela escola
regular (FLEURI, 2009).

Ainda é comum que quando da insercao das pessoas com deficién-
cia em uma sala de ensino regular, ela seja orientada para que o aluno
consiga alcancar comportamentos socialmente padronizados. Isso faz
com que as pessoas com deficiéncia tenham menor éxito nas tarefas pro-
postas e em geral existe culpabiliza¢dao do aluno pelo fracasso por seus



problemas de aprendizagem, sem questionamento do sistema escolar e
da propria organizacao social, ou seja, quem tem que mudar é a prépria
pessoa com deficiéncia (ADIRON, 2010).

Esse modelo pedagdgico esta centrado na necessidade do professor,
que ao utilizar seu método (em geral Gnico) impde que o aluno deve se
adaptar a ele, desvalorizando outras potencialidades ou outras formas
de construir o conhecimento (ADIRON, 2010). Ele parte de um Gnico pon-
to, desenvolve processo didatico Unico e deseja como resultado a padro-
nizacdo e a homogeneidade (FLEURI, 2009).

Essa escola seletiva valoriza mais a capacidade dos que os proces-
Sos; 0s agrupamentos homogéneos do que os heterogéneos; a competi-
tividade do que a cooperacao; o individualismo do que a aprendizagem
solidaria; os modelos fechados, rigidos e inflexiveis do que os projetos
educativos abertos, compreensivos e transformadores; apoia-se em de-
senvolver habilidades e destrezas, e ndo conteddos culturais e vivenciais
como instrumentos para adquirir e desenvolver estratégias que lhes per-
mitam resolver os problemas da vida cotidiana (ADIRON, 2010).

Ja o conceito de necessidades educacionais especiais representa o
reconhecimento da garantia de acesso a educacao das pessoas com de-
ficiéncia, alterando o foco anteriormente centrado na incapacidade para
o entendimento de necessidades de aprendizagem, fomentando assim a
inclusao social. A discussdo no processo de inclusao passa a nao ser mais,
simplesmente, a deficiéncia do aluno, mas sim o tipo de resposta que a
escola deve proporcionar em relacdo a recursos e a apoio, para que os
seus alunos tenham éxito no aprendizado (FLEURI, 2009).

Dessa forma, essa educacao que pretende ser inclusiva deve res-
peitar as caracteristicas e as diferencas de cada estudante, oferecendo
a eles alternativas pedagdgicas que atendam as suas necessidades de
aprendizado. Essas estratégias pedagogicas devem fundamentalmente
permitir que as pessoas desenvolvam formas de resolver os problemas
do cotidiano e que se sintam preparadas para oportunidades futuras,



respeitando o ritmo de aprendizado de cada estudante, bem como suas
necessidades e potencialidades. Dessa forma, a escola se torna de quali-
dade para todos (ADIRON, 2010).

O grande desafio da educacao inclusiva concentra-se na articulagdo
da diversidade de sujeitos, contextos, linguagens e cultura, para produ-
cao de multiplos e complexos impactos socioeducacionais, e que ainda
favoreca a construcao singular desse processo, de forma critica e criativa
(FLEURI, 2009). Isso implica em formacdo de educadores que sejam ca-
pazes de ressignificar o proprio processo educativo historico, rompen-
do com a légica de transmissao e assimilacao disciplinar de conceitos e
comportamentos estereotipados, para um processo educativo que po-
tencialize a constituicao das diferencas e da interacdo critica e criativa
entre sujeitos que possuem uma biografia prépria, com suas historias,
culturas e ambientes sociais, propiciando uma circulacao de informacodes
e reelaboracdo de conceitos, que permitam a criacao de uma intersubje-
tividade e novos significados sociais (FLEURI, 2009).

O papel do educador-educando (assim chamado, pois ele, ao mes-
mo tempo que educa, também é educado) é favorecer as relacdes entre
os diferentes, contribuindo para a elaboracdo de sentidos, apoiado por
recursos de linguagem, discursos, praticas e contextos relacionais que
potencializem a manifestacao polifénica e o reconhecimento polissémi-
co, critico e criativo entre todos os integrantes do processo educativo
(FLEURI, 20009).

Uma das grandes fortalezas da educacdo inclusiva é que todos os
alunos aprendem que a sociedade é constituida pela diversidade, e
a ruptura de preconceitos e estigma, verdadeiramente acontece nes-
se convivio com as diferencas, na qual novos valores sdao edificados
(SANCHEZ, 2010).

A educacao inclusiva pressupGe ainda a participacao ativa da fami-
lia, pois como em todo o processo educacional, a escola ndao tem a pre-
tensdo de substituir a familia em aspectos fundamentais e vice-versa.



Mas o que deve ocorrer é o compromisso de parceria e cumplicidade en-
tre elas, pois por um lado a familia possui o conhecimento pratico sobre
seus filhos e por outro, a escola possui o conhecimento pratico sobre
seus alunos, num processo de convergéncia, pois sao as mesmas pessoas
e o objetivo tanto de pais quanto de professores é promover o aprendi-
zado mais significativo possivel (PORTELA, C. P,; PORTELA, C. V.; 2009).

Para tanto, é necessario que a escola abra suas portas as familias,
rompendo com uma relacao hierarquica e soberana, para uma relacao
mais horizontal e participativa, pois dessa forma sera possivel de fato
identificar as necessidades singulares nao s6 das pessoas com deficién-
cia, mas de todo o corpo de alunos (PORTELA, C. P; PORTELA, C. V., 2009).

Além disso, a integracdo com outros setores, como a saude, em mui-
tos casos, é também de extrema importancia, pois no processo de apren-
dizagem das pessoas com deficiéncia, o conhecimento sobre as limita-
coes e potencialidades, determina a singularidade de estratégias a qual
a escola pode utilizar, facilitando a inclusao escolar.

Outro exemplo da importancia de articulacao com outros setores,
esse no ambito das politicas publicas, foi a criacao do BPC/Escola, que
por meio de busca ativa, conseguiu identificar os principais motivos da
grande exclusao escolar em beneficiarios do programa em idade escolar,
aumentando dessa forma para 70% o percentual de beneficiarios fre-
quentando escola (BRASIL, 2014a).

Ainda que exista disponibilidade de acolhimento por parte de pro-
fessores para a inclusao de alunos com necessidades educacionais es-
peciais em classes comuns, também sera necessario superar alguns en-
traves como o excesso do numero de alunos por professor, auséncia de
recursos materiais, pedagoégicos e de tecnologia assistiva, e precarieda-
de de orientacdo e de suporte das instancias administrativas das esco-
las (MAZZOTA; D'ANTINO, 2011). Além disso, ndo podem ser ignoradas as
condicoes de acessibilidade dos edificios escolares e do transporte ade-
quado como fatores facilitadores ou dificultadores da inclusao escolar.



2.3 = Politicas de Saude

Desde o governo militar, o sistema publico de saude no Brasil se-
guia uma légica de atencao a saude baseado na cura e na reabilitacdo
da doenca. Esse entendimento considera apenas o aspecto biolégico no
processo saude-doenca e valoriza somente o conhecimento tido como
cientifico, numa légica positivista de visdo de mundo.

Essa forma de ver e organizar os sistemas de saude ficou conhecido
como Modelo Biomédico, no qual a saide é concebida como auséncia de
doenca e dessa logica surge a nocao de normal e a de patolégico, e todas
as acoes se concentram para eliminar ou evitar a doenca. O conhecimen-
to do comportamento fisiopatolégico do corpo humano cada vez mais
ganha espaco em detrimento do conhecimento do ser humano e suas
formas de andar a vida.

Ainda que o conhecimento sobre as doencas, desenvolvimento de no-
vos equipamentos e medicamentos tenham sido importantes para o setor
saude, por outro lado, eles também se mostraram incapazes de melhorar
os indicadores de saude da populacao como um todo, especialmente por
desconsiderar aspectos psicolégicos, ambientais e sociais que acompa-
nham em maior ou menor grau qualquer doenca (BARROS, 2012).

A criacdo do Sistema Unico de Saudde (SUS), que nasce a partir do
ordenamento da Constituicao Federal de 1988, garante direitos univer-
sais de acesso a saude a todo cidadao brasileiro, tendo o Estado como
seu provedor. Além disso, o SUS tem como pressuposto uma visao am-
pliada de salde, que incorpora os aspectos biolégicos, ambientais, eco-
ndémicos e sociais, e que, portanto, deve ofertar a populacdo acdes de
promocdo da saude, de prevencao de doencas, de cura e de reabilitacao
na perspectiva da integralidade da atencao. Outro principio do sistema
de saude diz respeito a equidade, na qual as acdes e servicos deverao
priorizar os segmentos com alta vulnerabilidade, no sentido da justica
social (BRASIL, 1988).



Como forma de caracterizar a visao ampliada, a Lei Organica da Sau-
de n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, considera que saude é resul-
tado das condicoes de alimentacao, educacao, moradia, renda, trabalho,
transporte, lazer, seguranca, saneamento basico, meio ambiente, entre
outros (BRASIL, 1990). Essa caracterizagdo por si, ja incumbe o setor saG-
de de trabalhar numa perspectiva intersetorial, pois as condi¢oes de sau-
de da populacdo so terdao indicadores positivos quando a populacao tiver
acesso a esses bens essenciais.

Dado o ordenamento legal, movimentos tanto de organizacao da
atencao quanto da formacgdo em saude, iniciam embates de construcao
e desconstrucao de modelos de atencao e de formacao, com avancos e
resisténcias, que se prolongam até os dias atuais.

O tensionamento entre o modelo biomédico e a integralidade,
também se transfere para a area de atencao as pessoas com deficiéncia.
Na légica do modelo biomédico, a intervencao concentra-se no diagnés-
tico e na reabilitacdo da lesao (PEREIRA; LIMA; PINTO, 2011), partindo do
pressuposto de “"normalidade”, na qual a deficiéncia adquire caracteris-
ticas de anormalidade e incapacidade, que seriam as responsaveis pelas
desvantagens sociais, dadas as dificuldades de adaptacdao ao meio social
(LEAO; LIMA, 2011). Nessa légica, o conhecimento cientifico é soberano e
existe pouco espaco para o acolhimento e escuta das necessidades viven-
ciadas pela pessoa com deficiéncia e sua familia (OTHERO; AYRES, 2012).

Apesar da importancia de todo o avanc¢o e conhecimento técnico-
-cientifico na area da saude, inclusive na reabilitacdo morfofuncional,
ainda assim elas ndo foram (e ndo sao) suficientes para responder efeti-
vamente as complexas necessidades de saude das pessoas com deficién-
cia, o que implica em adoc¢ao de novos referenciais para a organizacao
dos servicos de saude, de forma a ampliar o olhar e o leque de a¢Ges para
essas pessoas numa perspectiva integral (OTHERO; AYRES, 2012).

Isso se justifica pela propria vivéncia na atencao as pessoas com de-
ficiéncia, na qual é possivel identificar que as necessidades expressas,



e algumas vezes ocultas, vao além dos comprometimentos organicos e
funcionais, abarcando aspectos sociais e relacionais, que levam ao pro-
cesso de desigualdade e exclusdo social (OTHERO; AYRES, 2012).

Inicialmente esse reconhecimento passa pelo olhar sobre a propria
deficiéncia, que questiona a convencao sobre normalidade e sobre in-
capacidade, e considera a deficiéncia dentro de uma relagao socialmen-
te construida, o que exige do conjunto da sociedade uma reorganiza¢do
com alternativas para o acesso e participacdao de todos os cidadaos, in-
dependente de sua condicdo fisica, psicolégica ou social (PEREIRA; LIMA;
PINTO, 2011). Portanto a deficiéncia ndao pode mais ser encarada como
um processo de desigualdade natural como resultado de uma lesdo, mas
sim relacionado a organizacao sociopolitica que se mostra incapaz de
lidar com as deficiéncias, ou melhor dizendo, com as diferencas (LEAO;
LIMA, 2011).

Um dos marcos desse avanco na area da deficiéncia para a area da
saude, ocorre em 2001, com a proposta da Classificacao Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saidde (CIF), que supera o viés biomédico
que apenas classifica o tipo de doenca, para uma classificacao que consi-
dera a funcionalidade e a incapacidade baseado na vida diaria da pessoa
(OTHERO; AYRES, 2012). Ainda que utilize o termo incapacidade, a nova
classificacao consegue distinguir pessoas com um mesmo problema com
capacidades diferentes, o que permite verificar também suas potencia-
lidades. Ainda que seja apenas uma classificacao, ele exige que o profis-
sional comece a enxergar outros aspectos além da doenca em si.

A Convencao sobre Direitos da Pessoa com Deficiéncia, da ONU, de
2006, também foi de extrema importancia para o avanco da mudanca
de concepcao sobre a deficiéncia, pois ela reconhece mundialmente e
explicitamente que o ambiente econémico e social pode ser causa ou
fator de agravamento das deficiéncias. Inclusive refere a responsabili-
dade dos Estados pela garantia dos direitos da pessoa com deficiéncia,
incluindo acesso a saide numa perspectiva ampliada que considere os



aspectos biopsicossociais, para a promocao da inclusao social e combate
as discriminagoes e as violéncias a qual essa populacdo esta submetida
(LEAO; LIMA, 2011). Todos esses apontamentos sao ratificados posterior-
mente no Brasil por meio da Politica Nacional de Saude as Pessoas com
Deficiéncia, publicada em 2007, que nada mais é do que a leitura e a
interpretacao dos principios do SUS, quanto a integralidade da atencao
e a equidade.

A reabilitacdo na area da saude passa a carregar a responsabilidade
de desenvolver novas habilidades e novos padrées de funcionalidade,
que ndo necessariamente transformar a condicao de anormalidade para
normalidade, mas de possibilitar que as pessoas tenham acesso as coisas
da vida cotidiana e comunitaria, seja por meio do desenvolvimento de
novas capacidades fisica, mental ou social, e/ou de suporte material e/ou
mudanca no meio, de acordo com cada contexto (SIMOES; PINTO, 2011;
OTHERO; AYRES, 2012).

Em algumas situacdes, os dispositivos de apoio, como Oérteses,
proteses, cadeiras de roda, equipamentos de tecnologia assistiva,
conseguem proporcionar a realizacao de atividades com independén-
cia e podem facilitar o processo de inclusdo social (SIMOES; PINTO,
2011). Porém as maiores barreiras para inclusdo social ainda sdo as
arquiteténicas e sociais.

O que preocupa no processo de ressignificacao da reabilitacao na
area da saude é ainda a permanéncia bastante hegemdnica do modelo
biomédico nos servigos de saude, na qual o foco central ainda é a aborda-
gem individual da incapacidade e tentativa de reabilitacdo da lesdo (PE-
REIRA; LIMA; PINTO, 2011). O que se busca nessa abordagem é a melhora
do desempenho funcional do 6rgdo ou sistema lesionado (o que tam-
bém é desejavel), porém, sem consideragdo aos processos que envolvem
a vida com deficiéncia, os valores, saberes e necessidades das pessoas
com deficiéncia (OTHERO; AYRES, 2012). Sendo assim, quando a resposta
da reabilitacdao da lesdao ndo ocorre, o quadro de exclusdo é recorrente,



pois outros processos relacionais, ambientais e sociais, que permitiriam
a inclus3do, nao sao considerados.

Uma das conquistas no Brasil para superar a légica biomédica foi a
criacdo dos Centros Especializados em Reabilitacdao (CERs), que nasce-
ram articulados ao Programa Viver Sem Limite, que por sua vez carrega
consigo politicas de inclusdo para pessoas com deficiéncia em varios se-
tores governamentais (BRASIL, 2014a).

Os CERs tém o objetivo de trabalhar na habilitacdo e na reabilitacao,
considerando especialmente a melhoria da funcionalidade das pessoas
com deficiéncia, enfatizando a meta de promoc¢do de sua autonomia e
independéncia, dentro de um contexto que é eminentemente singular
(BRASIL, 2014a). Portanto é fundamental identificar quais sdo as neces-
sidades, que por sua vez sao estabelecidas no encontro entre os profis-
sionais e as pessoas.

A apreensdo de necessidades que envolve a pessoa com deficiéncia
sO é possivel a partir de um dialogo e de uma disponibilidade verdadeira
de ouvir o outro, o que implica lidar também com o inesperado, além dos
protocolos clinicos, e demanda respostas que sejam singulares aquela
pessoa, ainda que o conhecimento cientifico seja extremamente impor-
tante, pois também contempla necessidades (OTHERO; AYRES, 2012).

Portanto, é preciso entender suas histérias de vida, suas biografias
e compreender a representacao que a deficiéncia produz tanto das pes-
soas com deficiéncia quanto das pessoas que fazem parte do seu circulo
social, especialmente a familia. Dessa interacao poderdo surgir outras
necessidades que extrapolam os roteiros de anamnese, e exige dos pro-
fissionais de saude o acionamento da rede de cuidados para responder a
tais necessidades.

Pela propria relacao entre saude e contexto sociocultural, e espe-
cialmente pelo fato do atendimento as necessidades das pessoas com
deficiéncia, em geral, extrapolarem os limites institucionais e setoriais,
sdo necessarias formas bastante complexas de articulacao envolvendo



o conjunto de atores sociais (governamentais e da sociedade civil) para
que as respostas produzam impacto nas condicoes de vida dessas pes-
soas (PEREIRA; LIMA; PINTO, 2011).

2.4 = Finalizando a Contextualizacao

Depois dessa introducado, algumas questdées ficam bastante claras.
A"“incapacidade” das pessoas com deficiéncia em grande medida é resul-
tado da forma como a sociedade se organiza com suas diversas barreiras.

As politicas setoriais de atencao as pessoas com deficiéncia tém
como objetivo final a inclusdo social dessas pessoas. Cada setor indivi-
dualmente nao consegue prover a inclusdo social plena. Portanto, os pro-
jetos devem ser construidos coletivamente pelos setores, seja no espaco
microssocial, seja na esfera das politicas publicas.

A articulacao nos espacos micropoliticos pode ser pensada a partir
do conceito de Projeto Terapéutico Singular, que vem da area da saude,
mas que pode ser ressignificado para a utilizacao de projetos para as
pessoas com deficiéncia numa perspectiva intersetorial, ou seja, o Pro-
jeto pode (e deve) contemplar acées de saude, educacdo e assisténcia
social, e outras, com o objetivo de promover a inclusao social.

3 = Projeto de Inclusao Social Singular

Como percebemos, os setores da Saude, Educacao e Assisténcia
Social, passaram por discuss6es paradigmaticas bastante importantes
nas ultimas décadas.

Historicamente a Ciéncia dentro de uma visao positivista partia de
principios universalizantes, generalizavel para todos. Nessa légica, a
Saude a partir de um diagndéstico de doenca aplica um tipo de tratamen-
to baseado em protocolo clinico. A Educacao centra-se em um método
de ensino, na qual o conjunto de alunos deve adaptar-se a ele para obter
o aprendizado. A Assisténcia Social utiliza critérios de admissibilidade



para concessao de beneficios por meio de servicos ou programas
pré-determinados. Isso parte do pressuposto de uniformidade, na qual
se espera o0 mesmo resultado para todos, partindo de protocolos, méto-
dos ou normas.

As discussbes sobre essa forma questionavel de ver o mundo se
transferiu para todos esses setores, e profundas mudancas passaram a
fazer parte de suas diretrizes politicas de organizacao.

Na saude o principio da integralidade indica que as pessoas devem
ser atendidas a partir de suas necessidades, que extrapolam a esfera do
biologico, contemplando também o psicolégico e o social. Na perspecti-
va da educacao inclusiva, mais do que alfabetizacao ela deve ser capaz
de utilizar metodologias que sejam capazes de atender as mais variadas
necessidades de aprendizado dos alunos, independente de sua condi-
cao fisica, psicologica ou social. E a Assisténcia Social, mais do que o as-
sistencialismo previsto em momentos ou condi¢des de vulnerabilidade,
deve promover a inclusao social dessas pessoas, seja por meio material
ou garantia de direitos e oportunidades na sociedade.

O que unifica os pensamentos nessa mudanca paradigmatica é que
para além das técnicas, metodologias ou regras, o mais importante pas-
sa a ser olhar a pessoa com suas caracteristicas individuais, e, portanto,
singulares em suas necessidades de saude, e/ou educacionais, e/ou de
assisténcia social, que no ambito das pessoas com deficiéncia represen-
tam o processo de inclusao social, ou seja, a vida da pessoa na sociedade.
O conhecimento técnico nao é negligenciado, ele apenas deve ser utili-
zado para as pess0as e ndo nas pessoas, isso significa que o conhecimen-
to cientifico deve se adequar as pessoas e nao o contrario. As singulari-
dades sao soberanas.

O que na area da Saude é chamado de Projeto Terapéutico Singular,
poderiamos aqui renomea-lo de Projeto de Inclusao Social Singular ou
mesmo Projeto de Vida Singular, pois todo o planejamento dos servicos
deve considerar essa perspectiva.



Assim, todo referencial teérico da literatura é baseado na termino-
logia Projeto Terapéutico Singular, mas aqui estamos substituindo por
Projeto de Inclusdo Social Singular, pois ele parece mais adequado nessa
perspectiva intersetorial.

Portanto o Projeto Singular (de Inclusdo Social) pode ser entendido
como um dispositivo de planejamento de atencao, pensado para um su-
jeito que se distingue de todos os outros, pelas suas caracteristicas indi-
viduais e contextuais (CAMPOS; CUNHA; FIGUEIREDO, 2013).

O termo singular indica a ndo possibilidade de reproducao, pois ele
se remete aquela pessoa especificamente (OLIVEIRA, 2010), o que torna
nosso percurso relacional algo completamente desconhecido e imprevi-
sivel, e exige uma profunda e cuidadosa “investigacdo” desse contexto
individual (CAMPOS; CUNHA; FIGUEIREDO, 2013).

Dessa forma, ele ndao pode ser entendido como mera formalidade
protocolar ou burocracia de registro, mas sim de projeto que aponta pers-
pectivas para o futuro, e ainda, com caracteristicas de flexibilidade, pois
ao longo do percurso as necessidades vao se transformando de acordo
com a evolug¢do do caso e mudancas que a prépria vida impoe (CAMPOS;
CUNHA; FIGUEIREDO, 2013).

O Projeto Singular (de inclusdo social) aponta para a organizacao de
um conjunto de acdes articuladas, para um determinado sujeito individual
ou coletivo, resultado de discussdes coletivas de uma equipe interdisci-
plinar e/ou intersetorial (BRASIL, 2009). As discussoes coletivas propiciam
uma atuacao integrada das equipes e dos diferentes setores, valorizando
outros aspectos que seriam negligenciados sem a devida integracao.

Os modos de trabalho fragmentados que permearam nossa socie-
dade por muitas décadas, na qual cada profissional trabalha de forma
isolada a partir de seu nucleo de conhecimento, e cada qual avalia e
constréi acdes segundo sua logica, pode, no seu conjunto nao atender
integralmente as necessidades das pessoas, diminuindo a resolubilidade
e, inclusive, aumentando as chances de intervenc¢6es danosas as pessoas
(OLIVEIRA, 2010).



A discussao do caso, a identificacao de necessidades e a definicao
do que sera realizado, quando é resultado de uma construcao coletiva e
compartilhada, aumenta muito as chances de sucesso, evitando contradi-
coes, sobreposicoes, negacoes e concorréncias dos diversos profissionais
e setores, e ainda tem a capacidade de fortalecer vinculos e aumentar a
responsabilizacao individual e coletiva (BRASIL, 2009).

Além disso, o Projeto Singular (de inclusdo social) pressupoe a par-
ticipacao do sujeito na formulacdao e andamento das acoes, afinal, ndo
se muda algo para alguém, sendo com esse alguém (CAMPOS; CUNHA;
FIGUEIREDO, 2013). Ndo se trata apenas de uma abertura para o que po-
deriamos atribuir como "politicamente correto”, mas também por uma
questao de saber, de técnica, de capacidade de analise e de visao estra-
tégica (OLIVEIRA, 2010). Além disso, a participacdo da pessoa na constru-
cao das propostas favorece em muito sua adesao, tornando-o correspon-
savel em todo o processo de habilitacao e reabilitacao.

O que vai definir qual setor sera mais ativo em cada projeto sao
as necessidades que serdo identificadas, e dessa forma, a conducao
principal do Projeto Singular podera ficar mais com um ou outro setor/
instituicdo, com apoio eventual de outros setores e institui¢des. O fato é
que diferente de outros sujeitos, as pessoas com deficiéncia dependem
muito mais da articulacdao dos diferentes setores, pelo seu processo
histérico de exclusdo social.

Para tanto, é necessario construir a proposta de gestao comparti-
lhada, com processos que estimulem autonomia e responsabilizacao das
instituicdes, porém com estabelecimento de compromissos bem defini-
dos (CAMPOS; CUNHA; FIGUEIREDO, 2013).

O que vai definir o grau de interacdo entre os setores também re-
cai sobre as necessidades do sujeito, pois o processo de habilitacdo e
de reabilitacao para inclusao social das pessoas com deficiéncia exigi-
ra momentos em que o avanc¢o de um setor, dependera da colaboragao
de outro setor e vice-versa. Existirao momentos em que os trés setores



(Assisténcia Social, Educacdo e Saude) terdao que estar juntos para que
ocorram avancos, e ainda em muitas situagoes, a participacao de outros
setores. Em outros momentos cada setor realiza seu trabalho indepen-
dente, bem como o papel exercido pela rede informal de cuidados, como
mostra a Figura 1.

— Necessidades das Pessoas com Deficiéncia
Fonte: Elaborada pelos autores deste artigo

3.1 = Estrutura dos Projetos de Inclusao Social Singulares

Ainda que ndo sejam novas essas propostas de ampliacao do olhar
sobre o objeto de trabalho e também da necessidade do trabalho em
equipe, a forma tradicional e fragmentada de conducao do processo de
trabalho ainda é realidade nas instituicoes publicas e privadas.

Para que seja possivel a realizacao de projetos de inclusao social
singulares é necessario que exista ambiente organizacional favoravel as
mudancas no plano micropolitico, ou seja, requer adesao dos profissio-
nais de Saude, Educacao, e Assisténcia Social em relacdo a nova proposta



de organizac¢do. No plano macropolitico (gestdo institucional e setorial),
também deve haver desejo e disponibilidade de recursos politicos para
apoiar e viabilizar as mudancas institucionais (FRANCO, 2006).

A utilizacdo do Projeto de Inclusao Social Singular desafia tanto a
forma tradicional de organizar o processo de trabalho, quanto a gerir es-
ses processos, pois aponta a necessidade de que profissionais de uma
mesma instituicdo, profissionais de outras institui¢cdes, profissionais de
outros setores, se articularem e construirem espacos coletivos e sistema-
ticos para discussao, compartilhamento de a¢ées, corresponsabilizacao
pelas pessoas e pelos processos, com horizontalizacao de conhecimen-
tos e poderes (CAMPQOS, 2003).

Dessa forma, é necessario criar dentro do cotidiano de trabalho, agen-
da para as reunides. Como em geral as reunides sistematicas nao fazem
parte da rotina das instituicoes, é necessario legitimar a nova organizacao
com todos os trabalhadores, gestores e populacdo, para que exista o en-
tendimento de que elas fazem parte do processo de trabalho e sao neces-
sarias para melhorar o servico e a resolubilidade (OLIVEIRA, 2010).

Além disso, para a implementacao do Projeto de Inclusao Social Sin-
gular é necessario que profissionais e gestao estejam dispostos a que-
brar a forma hierarquica e autoritaria que as instituicées e a prépria so-
ciedade se organizaram ao longo dos anos. Criar um ambiente fraterno e
colaborativo — no qual todos tenham direito a voz e a opinido, com direi-
to a diferencas e criticas — é fundamental para o aprendizado de todos e
sucesso na construcao e na conducao dos projetos (BRASIL, 2009).

A compreensao ampliada sobre saude, sobre o processo educacio-
nal e sobre a assisténcia social, é condicao sine qua non para que 0s pro-
jetos, que se prop6em a serem singulares, de fato sejam inclusivos, pois,
é a partir da visao ampliada que emerge a necessidade de articulacao
com outros setores, ficando visivel a complexidade das coisas e aincapa-
cidade de resolver os problemas de forma disciplinar e setorial. A orga-
nizagdo politica governamental é dividida em setores, mas a vida ndo se



divide em partes, seja ela de pessoas com deficiéncia ou ndo. Portanto, é
preciso unir os setores e ndo apenas junta-los.

A construcao do Projeto de Inclusao Social Singular, adaptada da
proposta de Projeto Terapéutico Singular (BRASIL, 2009), pode admitir
0s seguintes 0s movimentos:

a) Definicdo do contexto singular da pessoa: esse momento devera
conter uma avaliacao organica, psicolégica e social que possibilite
uma conclusdo a respeito dos riscos e da vulnerabilidade da pes-
soa. A equipe deve tentar captar como a pessoa com deficiéncia se
produz diante do contexto de doenca, com suas dificuldades, seus
desejos e interesses, bem como sua relacdo (ou ndo) com o trabalho,
a cultura, a familia e a rede social. Na l6gica ampliada, é preciso que
o diagndstico ndo seja realizado apenas procurando os problemas,
mas também identificando as potencialidades do sujeito. Ao final é
importante que todos os profissionais envolvidos na atencao dis-
cutam se as impressoes foram préximas e realizem explicacbes de
suas percepcoes. E preciso ter a humildade para reconhecer que o
conhecimento disciplinar nao é o suficiente para explicar o processo
de deficiéncia, mas pode ajudar a entender todo o contexto que en-
volve a vida dessas pessoas, e que por vezes, um campo de conheci-
mento é mais acionado pela necessidade singular que se apresenta
cada caso. A partir desse desenho inicial sera possivel a identifica-
cdo das mais variadas necessidades de saude, educacao, assisténcia
social, entre outras, visando principalmente a inclusao da pessoa
com deficiéncia.

b) Definicdo de metas: a partir do consenso sobre a situacdo da pes-
S0a, a equipe inicia a proposicao de acoes de curto, médio e longo
prazo, que serdao negociadas com a pessoa com deficiéncia e com a
familia. Nesse momento, é fundamental que haja sincronismo entre
as acoes propostas pelos diferentes setores, pois a relacao existente
entre elas durante a execuc¢ao pode potencializar o sucesso “indivi-
dual” de determinada acao. Independente do tipo de problema ou



de prognostico, todos os esforcos devem ser feitos para inclusao
da pessoa com deficiéncia. E importante ter clareza que a nocdo de
deficiéncia e incapacidade quando assumida a partir de uma visao
ampliada, é bastante relativa, e o processo de habilitacao e reabi-
litacdo deve considerar a desconstrucao das barreiras ambientais,
culturais e sociais.

c) Divisdo de responsabilidades: o projeto deve explicitar com bas-
tante clareza a definicao de tarefas de cada profissional, de cada
instituicao e de cada setor, para que ndo haja falta ou sobreposicao
de atividade. Uma estratégia utilizada para favorecer o bom desen-
volvimento do projeto é a escolha de um profissional de referéncia.
Esse fica responsavel pela articulacdo e monitoramento de todo o
processo, mantendo-se informado sobre o andamento das acoes e
quando necessario, aciona algum servico ou profissional para reso-
lucdo de problemas eventuais. Geralmente se escolhe aquele profis-
sional que possui maior vinculo com a pessoa e com a familia, inde-
pendente de sua formacao profissional. O fato de ter um profissional
de referéncia, ndao elimina a necessidade de reuniGes e discussées
sistematicas dos profissionais.

d) Reavaliacdo: momento em que se discute a evolucdo e se realiza a
avaliacdo de necessidade de correcdes de rumo. Ao longo do desen-
volvimento das a¢oes, os profissionais envolvidos vao captando per-
cep¢oOes e evidéncias, que deverao ser levadas para discussao com
toda a equipe setorial e posteriormente com a equipe ampliada que
inclui os outros setores. Para a garantia efetiva desses encontros,
é necessaria a criacdo de agenda Unica e sistematica (institucional
e interinstitucional), para que possibilite de fato a participagdo de
todos os envolvidos. Considerando a necessidade de otimizacao de
tempo, na reunido interinstitucional, se nao for possivel a participa-
cao de todos os profissionais que participam da assisténcia, algum
representante, conhecedor do projeto, podera representar o setor
ou a instituicdo. Outra forma de otimizar os encontros, é que sejam



discutidos varios projetos que estdao sob conducao interinstitucio-
nal. Os encontros interinstitucionais ndao precisam ter a mesma fre-
quéncia que os institucionais, mas devem estar previstos com perio-
dicidade e agenda definida.

Uma das questées que sempre ganham destaque é o modelo de
como construir e registrar um projeto. As publicacdes sobre o tema nao
trazem nenhum tipo de estrutura de registro, pois a ideia é justamente
que os profissionais ndao se prendam em estrutura rigida ou protocolar
de registro de informacdes, e mecanize a construcdo do projeto, que por
esséncia se objetiva ser singular.

O importante é que exista um registro de todas as informacoées, se-
jam elas referente ao diagndstico inicial, as a¢ées planejadas, as metas
pactuadas, os profissionais responsaveis, e todo o processo de acompa-
nhamento e reavaliacdo. Registrar é fundamental, mas nao deve existir
um modelo fechado.

3.2 = Instrumentos para a Visao Ampliada

A exemplo do registro do Projeto de Inclusao Social Singular, tam-
bém ndo aconselhamos um roteiro para conhecimento do contexto da
pessoa. O que se pretende é saber um pouco da histéria da pessoa e da
dindamica familiar, bem como a questao cultural e a prépria inser¢ao so-
cial, seja na comunidade ou na sociedade como um todo. Além disso, a
busca pela relacdo entre os achados diagnésticos disciplinares (salde,
educagdo e social), com a historia de vida do sujeito, é fundamental para
que seja possivel entender os significados e modos de enfrentamento da
pessoa que vive com deficiéncia (CAMPOS; CUNHA; FIGUEIREDO, 2013).
Isso possibilita aproximar de forma contextualizada o que se pretende
enquanto Projeto de Inclusdo Social Singular.

Para rompermos com a questao puramente disciplinar, que em ge-
ral partem de perguntas a partir dos valores e conhecimento dos pro-
fissionais (CAMPOS; CUNHA; FIGUEIREDO, 2013), impedindo a coleta de



informacoes relacionada a vida da pessoa, é preciso deixar que as pes-
soas possam falar o que elas acham que devem sobre o seu problema, e
nao apenas aquilo que os profissionais acham que devem saber.

Muitas vezes os profissionais acham que as informacées que as pes-
soas estao fornecendo nao tém importancia para o “caso” e costumam
direcionar para as coisas que lhes interessam, e perdem a oportunidade
de saber quais associacdes a pessoa faz em relagdo ao seu problema, o
que pode ajudar nas possiveis solucoes.

Uma escuta atenta que se abra para a alteridade, requer a capaci-
dade de se colocar no lugar do outro, demanda sensibilidade, empatia
e respeito aos valores e significados do outro sujeito. Pressupde ain-
da em disponibilidade para questionar os proprios valores, preconcei-
tos, ensurdecimentos, indiferencas, e intolerancias (CAMPOS; CUNHA;
FIGUEIREDO, 2013).

Um bom comeco para evitar direcionamentos de respostas é fa-
zer perguntas mais abertas possiveis, que possibilitem a fala livre das
pessoas, inclusive com o cuidado de ndo interromper, ou mesmo de res-
peitar o siléncio, que em muitas situacdes pode ter grande significado.
E importante também que o profissional esteja atento aos significados
das falas dos sujeitos, pois podem abrir espacos para outros questiona-
mentos importantes para o entendimento do contexto (CAMPOS; CUNHA;
FIGUEIREDO, 2013).

Uma histéria sem filtros (sem disposicao prévia definida pelo pro-
fissional) ja tem em si uma funcdo terapéutica, pois na medida em que a
pessoa tem liberdade para falar, também realiza algum grau de analise
sobre sua propria situacao (CUNHA, 2005). Além disso, a fala sem filtros
ja permite que os profissionais identifiquem algumas singularidades dos
sujeitos (BRASIL, 2009).

Em geral, as perguntas procuram entender a dinamica dos sujeitos
e suas caracteristicas, e no contexto das pessoas com deficiéncia, impli-
ca em conhecer a trajetéria de enfrentamento do problema, o seu grau



de autonomia e funcionalidade, suas limita¢ées e dificuldades, desejos,
sonhos e potencialidades. Além disso, também é importante avaliar se
existe negacao pelo problema tanto da pessoa quanto de familiares, pois
a ressignificacao da deficiéncia, com novas possibilidades de funciona-
lidades pode favorecer tanto a aceitacao do problema quanto a constru-
cao e adesao de novas propostas de habilitacao e de reabilitacao.

Enfim, o que se busca é realizar a "histéria de vida” das pessoas e é
necessario entender que ela ndo se constréi em um Unico encontro, mes-
mo que dispendamos tempo para isso. As informacdes vao surgindo ao
longo do tempo, especialmente a partir do momento em que se estabele-
ce o vinculo entre o profissional e a pessoa e/ou a familia (BRASIL, 2009).

Essa valorizacao da narrativa é de extrema importancia para a cons-
trucao do Projeto de Inclusdo Social Singular, pois a partir dela sdao iden-
tificadas as necessidades ampliadas dos sujeitos e construidas propos-
tas, também amplificadas, de intervencao com e para os sujeitos, o que
as tornam mais legitimas e aumentam adesdo das pessoas e familias,
melhorando também a resolubilidade como um todo.

Alguns instrumentos como o genograma e ecomapa também podem
auxiliar a reconhecer e entender melhor o contexto familiar e social das
pessoas com deficiéncia.

O genograma é uma representacao grafica de dados referente a fa-
milia e a seus processos relacionais. Ele permite uma visualizacao quanto
a estrutura, @a composicao, ao funcionamento, as relacoes e aos conflitos
entre os membros, bem como problemas de salde, situagées de risco e
vulnerabilidade (BRASIL, 2014c). Outros dados, como func¢do da pessoa,
escolaridade também podem ser inseridos.

Conforme Figura 2, a representacao é feita por meio de simbolos,
sendo o género masculino representado por um quadrado e o feminino
por um circulo, considerando pelo menos trés geracdes da pessoa-chave,
que é identificada com um circulo ou quadrado adicional que envolta
sua representacao grafica. Os casais sao ligados por linha horizontal,
assinalando a data ou ano do casamento sobre a linha. Quando presente,



as situacoes de separacao ou divorcio também devem ser reportadas.
Os filhos do casal estdo ligados a mesma linha, do casal, imediatamente
abaixo dessa. Todas as datas de eventos relevantes também devem ser
registradas para posterior analise, pois elas podem mostrar correlacées
entre os fatos. As mortes sao identificadas por um "x" dentro do simbolo,
com data do 6bito imediatamente acima, além da doenca ou causa da
morte (BRASIL, 2014c).

Outras formas de representacao de simbolos também sao utilizadas
e podem ser definidas pelo préprio servico. O importante é que existam
legendas para cada situagao, e que além de utilitarias, elas possam ser
facilmente identificadas e entendidas.

- Simbolos e Legendas Utilizadas no Genograma
Fonte: Schlithler, Ceron e Goncalves (2011)



As relacoes afetivas e os conflitos entre os membros também sao
representados, por meio de linhas de relacionamento (BRASIL, 2014c)
e sao bastante importantes para identificar possiveis problemas ou
solucoes, que interferem no processo de atencao e de cuidado, espe-
cialmente quando nos referimos as pessoas que possuem grau de au-
tonomia relativo. Por esse motivo, as pessoas que residem no mesmo
domicilio da pessoa-chave sado identificadas por meio de um delinea-
mento (BRASIL, 2014c).

Muitas dessas informacbes sao coletadas naturalmente e ao longo
do tempo (BRASIL, 2014c). Ndo é necessario, nem interessante que se
faca a coleta de informacdes de forma sistematica, em um Unico contato,
até porque algumas perguntas e informacdes poderiam causar constran-
gimentos se nao colocadas de forma natural e no tempo oportuno.

Em sintese o genograma permite visualizar de forma grafica as re-
lacdes entre a familia e a pessoa com deficiéncia, tanto no aspecto bio-
légico quanto na dinamica microssocial familiar, com suas fragilidades
e fortalezas, o que nem sempre com 0s registros convencionais ficam
evidentes.

No exemplo da Figura 3, a pessoa-chave é uma menina de 7 anos,
cujos pais sao separados. Ela mora com a mae de 23 anos, uma irma com
6 anos (fruto de outro relacionamento da mae, que também foi rompido),
e com um casal, cuja mulher tem 58 anos e o marido 70 anos. Apesar de
morarem juntos na mesma casa, o casal ndo apresenta lacos consangui-
neos com a pessoa-chave, nem com sua mae, como demonstra a figura,
e sdo considerados avés de criacdo. A pessoa-chave (menina de 7 anos),
frequenta a escola no periodo da manhg, e como sua mae é vendedora
ambulante, no periodo vespertino, fica sob os cuidados da av6 de cria-
cdo. Apesar de ndo haver identificacdo da patologia, 0 que o genograma
demonstra sao as relag6es de cuidado que estao estabelecidas ou fragi-
lizadas, e ainda outras possiveis relacoes que podem se estabelecer de
acordo com o circulo familiar.
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Figura 3 — Exemplo de Genograma
Fonte: Nascimento, Rocha e Hayes (2005)

J& o ecomapa ilustra graficamente a relacdao de uma pessoa ou de
uma familia com a comunidade e com os equipamentos sociais. Pode ser
extremamente Util, especialmente para a identificacao de barreiras am-
bientais e sociais para as pessoas com deficiéncia, e também da rede de
apoio e relagdes sociais, que se constroem de forma bastante singular.

Por esséncia, 0 ecomapa ultrapassa os limites demasiadamente tec-
nicistas e amplia o olhar para o contexto social, inclusive com possibi-
lidade de identificar a relacdao com a saude, educacao, transporte, lazer,
cultura, trabalho e outras questdes significativas de acordo com cada
contexto. Além disso, o mapeamento de rede de apoio e de circulo de
amizade, muito importantes no processo de inclusdo social, também se
desnudam na construcao do ecomapa.

®



A representacado grafica é realizada de forma semelhante ao genogra-
ma, na qual os membros da familia sao representados no centro do circulo
(BRASIL, 2014c). A rede social da familia, sejam elas instituicdes ou pes-
soas, também aparecem em circulos externos (BRASIL, 2014c). As ligacoes
entre elas sao desenhadas por linhas, que se diferem de acordo com sua
intensidade e qualidade, que podem tanto ser de apoio como barreiras
para as pessoas com deficiéncia. As linhas continuas representam ligacoes
positivas, que podem variar de intensidade (quanto mais forte, mais linhas
interligando); as pontilhadas ligacoes frageis; as tortuosas demonstram
aspectos estressantes; e é possivel ainda identificar a falta de acesso a
qualquer necessidade, que pode ser representada por linhas transversais,
que demonstram ruptura ou barreiras (BRASIL, 2014c).

E possivel ainda dentro de cada servico ou instituicdo, realizar o ma-
peamento de relacoes especificas que envolvem o cuidado (ou a priva-
¢do), identificando suas fortalezas e barreiras.

No exemplo do ecomapa (Figura 4), podemos identificar que a liga-
cao com a religido é bastante intensa. A relacao mais estressante é com
seus vizinhos. Ja quanto as atividades de lazer, existe privacdao completa.
Quanto a escola a relagdo é boa, principalmente com o professor, mas a
questdo da acessibilidade é um problema. A relacao com os profissionais
de saude é boa, mas o acolhimento do servico é fragil. Quanto aos servi-
cos de assisténcia social a relacao é positiva de forma geral, em especial
pelo beneficio de prestacao continuada concedido, mas com fragilidade
quando a necessidade diz respeito as tecnologias assistivas.

Da mesma forma que no genograma, as informacées vao sendo co-
letadas ao longo do tempo, com a pessoa e com a familia a partir da per-
cepcao dos profissionais durante os encontros.

O genograma e o ecomapa podem contribuir para o entendimento
das relacdes familiares e sociais das pessoas com deficiéncia, mas obvia-
mente também devem estar alinhados com os conhecimentos técnicos-
-cientificos, pois é o conjunto de informacbes e percep¢bes que poten-
cializam o conhecimento da realidade das pessoas.



— Exemplo de Ecomapa
Fonte: Adaptada de Polita e Tasca (2014)

Outra lembranca bastante importante é que tanto o genograma
quanto o ecomapa dizem respeito a um determinado momento, pois as
relacées familiares e sociais sdao dinamicas, e por esse motivo, devem
sempre ser atualizadas, na medida em que as mudancas se processam.

As informacbes do genograma e do ecomapa, tanto nos auxiliam no
diagndstico situacional quanto no planejamento das a¢ées que sao ne-
cessarias para a inclusdo social das pessoas com deficiéncia.

4 = Concluindo

O trabalho com pessoas com deficiéncia traz inUmeros desafios para
os profissionais das diversas areas e para a sociedade civil.

O primeiro grande desafio é referente a ruptura do estigma sobre a
deficiéncia, que existe entre os préprios profissionais que lidam com es-
sas pessoas, pois um novo olhar permitira uma nova abordagem, e dessa



forma a pessoa com deficiéncia também podera ter seu papel ressignifi-
cado na sociedade como um todo.

A Saude devera substituir a pratica de reabilitacao da funcao do 6r-
gao ou sistema, para um trabalho que vise ao desenvolvimento de novas
funcionalidades que ajudem a pessoa realizar tarefas de formas diferen-
tes, ou realizar outras tarefas de acordo com suas potencialidades.

A Educacao, mais do que a integracdo da pessoa com deficiéncia em
suas salas regulares para sua alfabetizacdo, devera pensar em desenvol-
ver competéncias educacionais que propiciem oportunidades futuras de
participacao na vida social.

A Assisténcia Social, mais do que prover auxilio nos momentos de
vulnerabilidade, devera desenvolver mecanismos que possibilitem a sua
autonomia das pessoas com deficiéncia, nos mais variados ambitos da
vida cotidiana e social.

Otermoorapropostode "ProjetodeInclusao Social Singular” ndotem
a intencdo de simplesmente criar uma nova nomenclatura, mas trata-se
de uma questdo semantica, carregada de significados, cuja intencao é
que em toda construcao de projeto para as pessoas com deficiéncia, es-
tabeleca-se como meta a inclusdo social, a partir de seu contexto singu-
lar e biografico.

Outro grande desafio que se coloca é a necessidade do trabalho em
rede. E preciso romper com os muros institucionais e o sistema de simples
encaminhamento, substituindo por acoes cooperativas com mecanismos
de troca e corresponsabilizacdo. Dessa forma sera possivel almejar o real
desenvolvimento da inclusao social das pessoas com deficiéncia.
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1 = Introducao

A tecnologia ocupa um lugar de destaque na construcao da civili-
zacao desde a invencao dos primeiros artefatos de caga a producao em
massa de produtos industrializados (ELIAS, 1993); a tecnologia tem sido
um elemento importante no curso do desenvolvimento humano enquan-
to espécie social. Para Oliveira (2001, p. 10), a "[...] tecnologia refere-se
a arranjos materiais e sociais que envolvem processos fisicos e organiza-
cionais, referidos ao conhecimento cientifico aplicavel”.

Nao ha duvidas que a tecnologia afeta nossa sociedade nos diversos
sistemas sociais que compdem a civilizacdo. O debate filoséfico sobre
a relacdo homem-tecnologia é amplo e antigo (CASTELL, 2008; BUNGE,
1974; 1997, VIEIRA PINTO, 2005): do tecnicismo ao pessimismo em suas
diversas correntes (anarco-primitivismo, bioconservacionismo, ludismo
e neoludismo). Em particular identifico-me com a visdo de tecnologia
proposta por Vieira Pinto (2005). Para o autor, cada realidade tem um
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certo grau de amanualidade, ou seja cada situacdo tem diferentes técni-
cas, ferramentas, instrumentos e oportunidades que cada pessoa pode
explorar de forma diferente e as produ¢6es humanas na forma de utensi-
lios, ferramentas e artefatos nada mais sao que representacdes do pen-
samento humano corporificado na maquina. Dessa forma, as tecnologias
sdo atos de pensamento concretizados num suporte material, um corpus
de conhecimento identificado num “corpo”.

No caso especifico das questdes relacionadas com a deficiéncia, o
uso da tecnologia é antigo e usualmente caracterizado como de assistén-
cia. Prova dessa concepcao é evidenciada nos nomes que tais tecnologias
recebem: tecnologia assistiva, ajudas técnicas, tecnologias de apoio, sao
as mais conhecidas. A nomenclatura anunciada mostra uma concepc¢ao
de tecnolégica e de técnica externo ao sujeito, um sujeito que se con-
cebe “imperfeito” e que precisa de ajustes (assistiva, ajuda, apoio, etc.).
E sobre essa concepc¢do e uma nova proposta que discutirei neste capitulo.

Desde 2006 a politica publica governamental brasileira, no ambito da
inclusdo, foca entre outras a¢ées a implantacdo de Salas de Recursos Mul-
tifuncionais e o aparelhamento de tais salas com recursos de tecnologia
assistiva. O processo se inicia em 2016 com 626 salas e chega a atender
em 2013 a mais de 85% dos municipios brasileiros (BRASIL, 2014).

As salas sao de dois tipos e contemplam equipamentos e materiais
didaticos orientados para a oferta do Atendimento Educacional Especia-
lizado (AEE)*. As salas chamadas de tipo | oferecem tecnologias de infor-
magao e comunicag¢ao, como computador, impressora, scanner, além do
mobiliario necessario e materiais didaticos diversos e softwares educa-
tivos e software para comunicacao alternativa e suplementar. Ja as salas
do tipo Il contém além dos recursos citados, equipamentos e materiais

* 0 Atendimento Educacional Especializado (AEE) consiste em complementar ou suplementar a esco-
larizagdo e é oferecido aos alunos com deficiéncia e/ou com altas habilidades/superdota¢do de forma
a garantir que tenham igualdade de oportunidades de "[...] acesso ao curriculo e do reconhecimento
das diferencas no processo educacional.” (BRASIL, 2007).



para a deficiéncia visual, incluindo reglete, impressora Braille, lupa, pun-
¢do, maquina Braille, soroban, calculadora sonora, entre outros recursos.

O AEE no contexto da atual Politica Nacional da Educacao Especial
na Perspectiva da Educacao Inclusiva, € um servico da educacao especial
que seleciona, organiza e produz recursos pedago6gicos para a elimina-
cao de barreiras e promocao da inclusdo. O Decreto n°® 6.571, de 18 de
setembro de 2008, dispde sobre o AEE, regulamentando o apoio a ser
repassado pela Unido, a clientela do AEE e sua abrangéncia pedagoégica,
estabelecendo que:

Art. 1° A Unido prestara apoio técnico e financeiro aos sistemas pu-
blicos de ensino dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios,
na forma deste Decreto, com a finalidade de ampliar a oferta do
atendimento educacional especializado aos alunos com deficién-
cia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacao, matriculados na rede publica de ensino regular.

§ 1° Considera-se atendimento educacional especializado o con-
junto de atividades, recursos de acessibilidade e pedagégicos or-
ganizados institucionalmente, prestado de forma complementar
ou suplementar a formacao dos alunos no ensino regular.

§ 2° O atendimento educacional especializado deve integrar a
proposta pedagdgica da escola, envolver a participacao da familia
e ser realizado em articulacdao com as demais politicas publicas.
(MEC, 2009).

O AEE, além de oferecer atendimento aos alunos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e superdotacdo, de acordo
com as necessidades/potencialidades individuais, também deve estar
articulado, com escola e familia visando ao desenvolvimento dos su-
jeitos atendidos. O AEE prevé que sejam atendidos sujeitos incluidos
nas escolas publicas, que estejam devidamente matriculados e fre-
quentando o ano/série correspondente a sua matricula. Para tanto a
Resolucao CNE/CEB n° 4/2009 institui as diretrizes operacionais para o
AEE indicando que:



Art. 1° Para a implementacao do Decreto n® 6.571/2008, os siste-
mas de ensino devem matricular os alunos com deficiéncia, com
transtornos globais do desenvolvimento e com altas habilidades/
superdotacao em classe comum de escola de ensino regular e no
Atendimento Educacional Especializado (AEE), ofertado em salas
de recursos multifuncionais ou centros de Atendimento Educacio-
nal Especializado da rede publica ou de instituicdes comunitarias,
confessionais ou filantropicas sem fins lucrativos. (MEC, 2009).

E importante que na estruturacdo do AEE, a equipe pedagogica
tenha presente que além da regulamentacdo, das diretrizes, do apoio
técnico e financeiro ofertado pela Unido é necessario desenvolver um
planejamento centrado nas potencialidades do sujeito atendido numa
perspectiva sécio-historica, na qual é realizada a mediacao para o
desenvolvimento e aprendizado desses sujeitos avancando na Zona de
Desenvolvimento Iminente (VYGTOSKY, 1998), lembrando que tanto
o planejamento quanto as acdes constituidas no AEE devem envolver
nao somente sujeitos atendidos e professor especializado, mas escola,
comunidade e familia, propiciando que os avancos registrados no
ambiente da sala de recursos multifuncionais possam expandir-se para
além desse Atendimento.

2 = Deficiéncia e Artefatos Tecnolégicos no AEE

A critica estabelecida por Vigotsky no seu livro sobre Fundamen-
tos de Defectologia ao modelo clinico de deficiéncia marca a diferenca
de concepcdo do “defeito” para a teoria socio-histérica. De acordo com
Vygotsky (1997), o “defeito” ndo produz uma crianga menos desenvolvi-
da, senao que apresenta um desenvolvimento qualitativamente diferen-
ciado. Os métodos classificatorios e de diagndstico de déficits e defeitos
numa perspectiva da "normalizacdao” nao cabem na esfera educacional.
A educacao, pelo contrario, deve buscar compreender esse contexto uni-
co de desenvolvimento



[...] onde os contrastes binarios bom/mau, lindo/feio, mais inteli-
gente/menos inteligente, deficiente/nao deficiente, superdotado/
subdotado desaparecem [...] e cada ser humano tem sua singula-
ridade, nao passivel de tratamento correlativo [...] Comparar por
meio de uma norma significa desconsiderar esta singularidade,
impondo-se uma média culturalmente elaborada. (BEYER, 2000,
p. 33-34).

Sem procurar estabelecer leis especiais de desenvolvimento, nem
"metodologias prontas” para determinados sujeitos resgata-se o po-
tencial da mediacao pedagogica na qual o professor age em proces-
sos de construcdo socio-histéricos préprios de cada individuo imerso
no seu contexto social e alicercado nessa singularidade destacada por
Beyer (2000).

Para Vygotsky o contexto sécio-cultural no qual o sujeito esta imer-
so é um mediador do seu desenvolvimento, e o problema da deficiéncia
é um problema social,

[...] o defeito ao criar um desvio do tipo humano biolégico estavel
do homem, ao provocar a perda de algumas funcoes, a insuficién-
cia ou deterioracdo de 6rgaos, a reestruturacdo mais ou menos
substancial de todo o desenvolvimento sobre novas bases, segun-
do o novo tipo, perturba, l6gicamente, o curso normal do processo
de arraigo da crianca na cultura [...] O defeito cria umas dificulda-
des para o desenvolvimento organico, e outras diferentes para o
cultural. (VIGOTSKY, 1997, p. 27, traducdo nossa).

Portanto, é a distancia entre os planos de desenvolvimento biologi-
co e cultural que indicara o grau quantitativo e qualitativo da deficién-
cia. A sociedade estabelece processos de classificacdao de pessoas e de
atributos que sao considerados comuns e naturais para os individuos.
Quando surgem evidéncias de que o sujeito tem um atributo que o torna
diferente de outros, nas palavras de Goffman (1988, p. 9), "[...] deixamos



de considera-lo criatura comum e total, reduzindo-o a uma pessoa es-
tragada e diminuida. Tal caracteristica é um estigma [...]". Para Goffman
(1988, p. 13, grifo nosso), "[...] estigma é um rétulo ou carimbo que uma
pessoa ou grupo aplica sobre outra pessoa ou grupo [...] Um estigma é[...]
um tipo especial de relacao entre atributo e estere6tipo”. Esses atribu-
tos definem a identidade social a partir da qual se estabelecem rotinas
de relacgdo social previstas (preconcebidas) que definirdo as posigoes so-
ciais que um grupo define para seus membros.

O estigma social é decorrente, portanto, da falha nas expectativas
sobre a normalidade estabelecidas na sociedade e que acarreta, em mui-
tas ocasioes, uma limitacdo na construcdo de instrumentos culturais que
possam agir na compensacao dos sistemas sociais em lugar de instru-
mentos especificamente adaptados a estrutura psicologica da crianca.
Um exemplo disso é na construcao arquiteténica de espacos adaptados
as pessoas com mobilidade reduzida, que muitas vezes se restringe a sa-
las especificas (como banheiros para cadeirantes) e corredores de passo
em lugar de re-pensar o ambiente como uma totalidade na qual as pes-
soas nao transitem apenas mas de fato habitem os espacos.

Por esse motivo, Beyer (2000, p. 34) propde que a deficiéncia deve
ser analisada ndo a partir do déficit biolégico, mas da (des)funcionali-
dade social, pois "[...] é na relacdo do social com a deficiéncia individual
que a Educacdo Especial deve elaborar suas premissas conceituais, testar
empiricamente e constituir uma pedagogia possivel em termos da pro-
moc¢ado social da pessoa”.

Para Vigotski (1997) a visdo terapéutica reabilitadora da educacao
focada no individuo como devendo ser "normalizado” e adaptado a so-
ciedade deveria ser substituida por uma visdao no potencial e nas possibi-
lidades de adaptacdo dos sistemas sociais que possibilitem o desenvol-
vimento dos individuos.

Nesse contexto, é que as tecnologias assistivas deveriam ser con-
cebidas como instrumentos culturais de adaptacao de sistemas sociais



e ndo de adequacao de individuos. Assim, as tecnologias ndao do ponto
de vista da individualidade do sujeito e sim do contexto de participacao
e das praticas culturais vivenciadas com a intervencao dessa tecnologia
assistiva é o foco principal da proposta aqui discutida.

Dessa forma, as tecnologias assistivas atuariam como mediadores em
dois niveis: a) no nivel das relag6es do sujeito com ele mesmo, consideran-
do os aspectos estruturais e funcionais e b) no nivel das relagées com ou-
tros, considerando os aspectos culturais e sociais. A visao sécio-histérica
rompe com a concep¢ao de "meros recursos” das tecnologias, conceituan-
do-as como signos por meio dos quais os sujeitos se relacionam com o
mundo, criam representacoes mentais e as compartilham com outros.

Na medida em que as tecnologias possibilitam construir espacos de
negociacao e participacao em praticas culturais identifica-se um proces-
so de inclusao possivel, como processo multidimensional no qual desen-
volvimento tecnoldgico, intervencdes e mediacdes pedagogicas, prati-
cas e contextos culturais, assim como formacg6es especificas precisam
estar imbricadas num jogo de acdes e reflexdes que permitam que se
"inventem” novas possibilidades de apropriacao de tecnologias revisi-
tando conceitos e ousando no campo tedrico-metodolégico. A inclusao
da tecnologia extrapola o espaco da sala de recursos multifuncionais,
adentra na sala de aula e nos demais espacos sociais, principalmente na
vida do sujeito sem restringir-se apenas a perspectiva educacional.

Nesse sentido, a tecnologia pode ser vista como signo no sentido
socio-histérico, ao permitir atuar de forma mediada no espaco-tempo,
potencializar a criacao de representacdoes mentais simultaneas de um
mesmo fenomeno de forma compartilhada e estruturar e organizar a
acao humana. Usar as tecnologias como ferramentas do pensamento
parte de uma concepcdo de aprendizagem interacionista, na qual tanto
aluno como professor sdo sujeitos ativos e aprendentes que interatuam
com recursos e tecnologias para construir um espaco de aprendizagem
intencional e contextualizado, pois



"[...] o aprendizado humano pressupde uma natureza social espe-
cifica e um processo através do qual as criancas penetram na vida
intelectual daquelas que a cercam [...] uma aspecto essencial do
aprendizado é o fato de ele criar a zona de desenvolvimento pro-
ximal; ou seja, o aprendizado desperta varios processos internos
de desenvolvimento, que sao capazes de operar somente quando
a crianca interage com pessoas em seu ambiente e quando em
cooperacao com seus companheiros. Uma vez internalizados, es-
ses processos tornam-se parte das aquisicdes do desenvolvimen-
to independente da crianga. (VYGOTSKY, 1988, p. 115; 117-118).

Assim, as tecnologias atuariam como instrumentos mediadores da
aprendizagem, em trés dimensdes: a) como objetos de conhecimento:
na medida em que contém informacdes consideradas relevantes pelos
sujeitos mais experientes para o ensino de um dominio; b) como instru-
mentos de pensamento: na medida em que permitem elaborar crencas,
testar hipétese, compreender fendmenos sociais, naturais, cientificos
ou culturais e dessa forma elaborar representacoes mentais (modelos
mentais); e ¢) como elementos de uma cultura: na medida que a partir
das tecnologias é possivel construir um espaco de negociacdo com 0s
pares, participar de praticas culturais e desenvolver atitudes, modos de
pensamentos, crencas e valores construidos a partir da interacao com os
outros por meio das tecnologias (PASSERINO, 2010).

Apesar de acreditarmos no potencial da tecnologia como ferramen-
ta de pensamento, reconhecemos que existem limitacoes e restricoes
que a propria tecnologia pode impor por causa de suas proprias carac-
teristicas, funcionalidades e praticas culturais que emergem do grupo
social. Assim, a construcdo de ambientes de aprendizagem mediados por
tecnologias é muito mais complexa, pois tém diversas barreiras que afe-
tam esse processo que, segundo Balanskat e Blamire (2007), podem ser
a) Barreiras em nivel de professor: professores com poucas competéncias
tecnolégicas (sem letramento digital) e uma falta de confianca no uso das
novas tecnologias no ensino; b) Barreiras em nivel das escolas: acesso



limitado (falta ou méa organizacdo de recursos ou de infraestrutura), pro-
blemas de manutencdo e de qualidade de equipamentos (obsolescéncia),
falta de softwares educacionais adequados, e/ou auséncia de estratégias
pedagogicas nas escolas para a integracdo das tecnologias no processo
educativo; c¢) Barreiras em nivel de sistema educacional: embora esses
resultados apontados por Balanskat e Blamire (2007) refiram-se a reali-
dade europeia, é possivel identificar semelhancas com a brasileira.

Ao se trabalhar com sujeitos com deficiéncia utilizando ferramen-
tas disponiveis no mundo tecnolégico busco trabalhar no potencial dos
sujeitos trazendo o maximo de crescimento intelectual e afetivo, tendo
como base o desenvolvimento de a¢6es que orientam um trabalho co-
laborativo no sentido de ampliar a Zona de Desenvolvimento Iminente
dos participantes em colaboracdo. A contribuicao propiciada pelos ar-
tefatos tecnolégicos enquanto instrumentos mediadores sob um olhar
critico e avaliacao constante do professor e do profissional que atuam
em cooperacao com a rede de ensino enriquecera o trabalho desenvol-
vido em outras esferas (salide puablica, por exemplo) assim como atuard
na autoestima, autoconfianca retirando o foco da deficiéncia da pessoa e
potencializando suas habilidades, possibilidades.

Ao introduzir a tecnologia num espaco cultural (escola, familia, as-
sociagdo) procura-se construir um ambiente de mediacdo que favoreca
o processo de aprendizagem e desenvolvimento dos participantes. Pois,
"Quando em um lugar ocorre interacao, colaboracao, intersubjetividade,
desempenho assistido, ou seja, quando ocorre uma situacao de ensino,
dizemos que ali se armou um cenario favoravel a atividade.” (GALLIMORE;
THARP, 1996).

Esse cenario favoravel a atividade proposto por Gallimore e Tharp
(1996) significa que se em um lugar ocorre uma situacao de ensino com
interacao, colaboracao, intersubjetividade, esse espaco tera duas carac-
teristicas essenciais: a propria a¢do cognitiva e motora (a atividade) com
seus elementos objetivos, externos e ambientais e a acdo interpessoal



com 0s processos cognitivos de apropriacdo e construcao de significa-
dos a partir da internalizacdo. A tecnologia entra nesse cenario como um
signo de mediacao que reorganiza 0s processos cognitivos a partir de
processos sociais de cooperacao entre pares e se entrelaca com o pensar
e o fazer, proporcionando que cada sujeito seja mediador do seu proprio
processo e do processo do colega.

3 = AInclusao, uma Utopia: algumas consideracoes

No presente texto enfatizei como as tecnologias nao sao elementos
externos ou separados das pessoas, mas, sim, parte dos contextos de in-
teracdo. Constituem elementos dos contextos como atores e nao apenas
pano de fundo, permeiam a constituicao dos sujeitos, num processo de
constituicdo mutua homem-tecnologia. A relacdao pessoa e contexto é
mutuamente constitutiva, pois ao mesmo tempo que as pessoas criam/
adaptam tecnologias, estas permitem desenvolver as habilidades de cada
pessoa visando a sua autonomia e dessa forma propicia as condi¢oes para
criacao de novas tecnologias. A tecnologia, contudo, ndo deve ser consi-
derada objeto neutro e nem “propriedade” de um individuo. Toda tecno-
logia tem como escopo o espaco social, a acdo com tecnologia é social
e proporciona condi¢ées para que o sujeito possa participar, construir
significados e relacdes pessoais enriquecedoras. Mas uma tecnologia
nao é algo permanente e imutavel, esta sempre e em constante mudanca
com ajustes tanto nos sujeitos quando nos contextos e nela propria nos
processos nos quais se insere. No caso do universo da pessoa com defi-
ciéncia é interessante pensar que solu¢ées tecnologicas também sejam
invisiveis, no sentido de ndo ser objeto de atencao por cima do sujeito
ou sendo visivel acrescentar valor ao sujeito.

A Tecnologia Assistiva precisa estar a servico do sujeito e de suas
relacées e nao ser o centro das atencdes, pois elas mediam toda acao
humana. Finalmente as tecnologias se constituem em signos na medida



em que permitem estruturar e organizar a acao humana, como produtos
e produtores de cultura.

Dessa forma, temos a primeira utopia: é impossivel pensar a tecno-
logia para uma pessoa, senado para construir lugares. As tecnologias sao
representacées do pensamento humano corporificado na maquina que
podem ser concebidas como instrumentos culturais de adaptacao de
sistemas sociais.

Na visdao sécio-histérica rompe-se com a concep¢do de "meros recur-
sos"” de tecnologia e passam a ser signos por meio dos quais os sujeitos se
relacionam consigo mesmos e com o mundo. Portanto a segunda utopia é
pensar as tecnologias ndo do ponto de vista da individualidade do sujeito
e sim do contexto de participacao e das praticas culturais vivenciadas
com a intervencdo que a tecnologia potencializa enquanto elemento de
mudanca. Pois a medida que as tecnologias possibilitam construir espa-
cos de negociacao e participacdo em praticas culturais identifica-se um
processo de inclusdao possivel, interdisciplinar e multidimensional no
qual desenvolvimento tecnolégico, intervencdes e mediacées pedago-
gicas, praticas e contextos culturais, assim como formacdes especificas
precisam estar imbricadas num jogo de acées e reflexdes que permitam
que se “inventem"” novas possibilidades de apropriacao de tecnologias
na busca de construcao de lugares que propiciem a inclusao revisitando
conceitos e ousando no campo tedrico-metodologico.

Segundo Tuan (1983) espacos se tornam lugares quando permitem
que a pessoa desenvolva uma relacao afetiva de pertencimento. O lu-
gar nao é um momento Unico, mas um processo que relaciona-se com a
identidade eaidentificacdo como espaco. Esurge aterceirautopia: pensar
espacos de convivio e com possibilidade de escolhas que possibilite
trocas e significacdes num processo no qual a tecnologia intervém.

Assim, a inclusao é uma utopia porque é processo colaborativo em
tensdes e contradi¢cdes constantes. A inclusdo é uma utopia porque
é inacabada e incompleta, pois precisa do outro, do diferente, da



participacao e do fazer em conjunto. A inclusdao é uma utopia porque
habita nos “entres” em espacos ndo construidos ainda. Finalmente, a
inclusdo é uma utopia porque almeja um futuro sonhado!
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1 = Introducao

Segundo a Organizacao Mundial de Saide (OMS, 2002), alteragoes
nas estruturas organicas/biolégicas, podem originar deficiéncias. Na rea-
lizacdo de determinadas atividades, as deficiéncias podem ser converti-
das em algum nivel de dificuldade, ou incapacidade. Considerando os di-
versos contextos sociais, dificuldades, ou incapacidades, sao traduzidas
em desvantagens sociais, principalmente, quando tratamos de sistemas
competitivos.

E nesse contexto que no Curso de Aperfeicoamento na Rede de
Atencao a Pessoa com Deficiéncia, desenvolvido pela Universidade do
Extremo Sul Catarinense (UNESC), realizou-se palestra sobre deficiéncia
fisica e o processo de ensino-aprendizagem.

A atencao educacional a pessoa com deficiéncia, que até a déca-
da de 1990 era realizada, quase que exclusivamente, por instituicdoes
especializadas, mas, passou, por meio da reformulacao da legislacao,

com a implantacao a Lei n® 9.394, de 20 de dezembro de 1996, Lei de
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Diretrizes e Bases (LDB/1996), a contar com a escola comum, como am-
bito inclusivo e comum a todas as pessoas, independentemente de sua
condicao biopsicossocial.

Esse aspecto elicia a necessidade de maior aperfeicoamento do cor-
po docente, ndo apenas para a especificidade do conteudo programatico
trabalhado em sala de aula, mas também para o processo de desenvol-
vimento comportamental do alunado, principalmente no que se diz res-
peito aos disturbios do desenvolvimento.

No caso da deficiéncia, é a identificacao das dificuldades, geradas
pelo quadro organico, que possibilita a constru¢do dos suportes ambien-
tais que poderdao minimizar, ou até anular, as desvantagens sociais e as
incapacidades. Segundo Moraes e Cintra (2013), uma equipe multidis-
ciplinar que acompanha a pessoa com necessidades especiais, pode di-
vidir sua rede de apoio em trés aspectos: 1) Atividades Basicas de Vida
Diaria (ABVDs), referente a competéncia para autocuidados; 2) Ativida-
des Instrumentais de Vida Diaria (AIVDs), referente a utilizacdo de “ferra-
mentas” e cuidados com o ambiente; e 3) Atividades Avancadas de Vida
Diaria (AAVDs), relacionadas a situagdes sociais e a comportamento.

O presente capitulo objetiva uma breve introducao a discussao do
processo de aprendizagem, contribui¢6es da Neurociéncia e possibilida-
des de otimizacao do processo de construcao do saber formal e informal
da pessoa com deficiéncia fisica.

1.2 = Breves Consideracoes sobre a Demanda e sobre a Forma de
Trabalho

Antes de falarmos sobre o processo de ensino aprendizado, sobre a
pessoa com deficiéncia e sobre o contexto escolar, é importante enten-
dermos a fundamentacao tedrica que norteia a nossa leitura da situacao-
-desafio. Segundo Goodwin (2010), o inicio da Psicologia ja era marcado
por uma famosa equacao do psicélogo Kurt Lewin em que o comporta-
mento (C) é descrito como uma func¢do entre a pessoa (P) e o ambiente



(A), ou seja, C=f(PA). Essa equacado, simples e elegante, hipotetiza que,
para compreender um comportamento, temos que compreender o or-
ganismo e o contexto em que esse organismo esta se desenvolvendo.
Entender a relacdao dialética existente e a interdependéncia, em que o
organismo influencia o ambiente e este, por sua vez, modula e desenvol-
ve as func¢des organicas.

Um segundo aspecto importante faz referéncia ao uso da ciéncia. O
processo educacional, apesar da influéncia das concep¢ées politicas e
filoséficas pessoais de cada um, é marcado por um referencial cientifico.
Bertram Forer, em 1948, no experimento conhecido como Efeito Barnum,
diferenciou a Ciéncia da pseudociéncia. Recomendo que o leitor pesqui-
se esse aspecto. Baseado nesse dominio, quando leciono para um grupo
de docentes, gosto da seguinte provocacao: Hipotetizamos uma entre-
vista de um jornalista para um cientista, em que a pergunta do jornalista
é: "Para a Ciéncia, Deus existe?”

Todos temos as nossas concepc¢les e por meio da racionalizagdo,
que é resultado do movimento da escolastica, tentamos justificar, fun-
damentar e defender nosso ponto de vista, com referéncia a pesquisas, a
importantes autores e a formadores de opinido. A realidade é que sem-
pre que realizo essa pergunta a profissionais de diversas formacoes a
resposta é quase unanime: "NAO! Deus nao existe para Ciéncia”. As vezes
"SIM! Deus existe!”

Mas o que é um processo cientifico? Segundo Sampieri et al. (2006),
um processo cientifico exige etapas. Um contato empirico com o fen6-
meno, uma triagem ou exame, uma hipotese do que esta acontecendo e
porque esta acontecendo, uma avaliacao, ou teste de hipdtese, um diag-
ndstico, um tratamento do fend6meno, um prognadstico. Assim cria-se um
modelo que se ajusta ao fendmeno e permite resultados mensuraveis.
Como um médico que recebe um paciente, escuta o histdrico, examina,
hipotetiza, solicita exames (teste de hipétese), diagnostica e prescreve
tratamento. Deixamos claro que é um método com limitacdes e porcen-
tagem mensuravel de erro.



Voltando ao exemplo anterior, quando pergunto aos alunos se Deus
existe para Ciéncia, a resposta que espero é "Nao seil” Nao existe expe-
rimento ainda que comprove ou anule a existéncia de Deus, por isso esse
é um tema filosofico.

Nosso tratamento da deficiéncia, também envolve filosofia, mas na
Educacao nossa acao é norteada pela Ciéncia, 0 que tem comprovacao, o
que podemos mensurar como resultado de evolucao.

Uma terceira e ultima concepcao é a utilizacao da epidemiologia.
Epidemiologia é o estudo da distribuicdao de caracteristicas de saude ou
doenca em uma determinada populacdo, ou seja, quando usamos a epi-
demiologia para entender um grupo de discentes, estamos automatica-
mente buscando um entendimento sobre o processo de desenvolvimen-
to, desde a concepc¢ao (a formacdo do embrido) até a senescéncia.

Dessa forma, é recomendavel para o profissional que ird trabalhar no
campo dos distarbios do desenvolvimento, o conhecimento de possiveis
alteracbes que podem estar associadas d deficiéncia, seus critérios diag-
nosticos, etiologia e prevaléncia. Para tanto, conhecimentos do DSM5
da American Psychiatric Association (2014) e principalmente da Classi-
ficacado Estatistica Internacional de doencas e problemas relacionados a
salde, CID-10 da Organizacao Mundial de Saude, volume 1 (2014), sdo
ferramentas indispensaveis para a homogeneidade do discurso entre
profissionais da Saude/ Educacao.

Focando mais especificamente no CID-10, o manual oficialmente
utilizado no Brasil, para fins clinicos, trés capitulos fazem parte do ob-
jeto de estudo do educador, pois apresentam situacoes de saude, ou
condic¢es, diretamente ligadas a possiveis manifestacées de dificulda-
des escolares e comorbidades com a deficiéncia fisica: 1) Capitulo XVII,
malformacbes congénitas, deformidades e anomalias cromossGmicas,
em que constam, por exemplo, as categorias Q03, microcefalia, e Q90,
sindrome de Down, ambas as condi¢oes ligadas com possivel deficién-
cia intelectual, que afeta a capacidade de bom desempenho escolar;



2) Capitulo VI, doencgas do sistema nervoso, em que constam, por exemplo,
as categorias GOO, meningite bacteriana, e G40, epilepsia, ambas, descri-
tas em estudos de semiologia, como condi¢6es que podem trazer sintomas
que alterem a capacidade de acompanhamento do curriculo formal, pro-
posto pela escola; 3) Por fim, o capitulo mais conhecido, o V, transtornos
mentais e comportamentais, que apresenta as categorias F70, aqui ainda
descrita como retardo mental, e F81, transtornos especificos do desenvol-
vimento das habilidades escolares, ambas também ligadas ao desempe-
nho do discente. Vale destacar que as letras "0" (periodo gestacional) e
"P" (nascimento) também sdo de importante consideragao.

Finalizando este tdpico, tenho algumas concep¢bes importantes, que
fundamentarao a compreensao do conceito de deficiéncia aqui adotado:
1) Comportamento é entendido pelo viés organico e ambiental, ou seja,
por uma leitura ecolégica; 2) O modelo utilizado é cientifico; 3) E neces-
sario conhecimentos sobre desenvolvimento humano e particularidades
epidemiolégicas da espécie homo sapiens; 4) Como Gltima recomendacao,
sugiro o livro “Estatistica sem matematica para Psicologia”, como forma de
aprofundar conhecimento da modelagem de fendmenos sociais.

1.3 = Funcoes Neuropsicologicas Correlacionadas com o Processo
de Ensino- Aprendizagem

Segundo Kandel et al. (2014), o histérico da neurociéncia data dos
descobrimentos de 10.000 anos atras, de cranios humanos encontra-
dos com perfuragoes, o que poderia indicar processos rudimentares de
associacao do comportamento com o cérebro, com evidéncias de cica-
trizacao do cranio, o que indica probabilidade da pessoa ter sobrevivi-
do ao procedimento.

Seja por praticas de rituais misticos, ou correlacbes do comporta-
mento com o encéfalo, é apenas no século XIX que sistema nervoso cen-
tral e comportamento passam a ter nova énfase nos modelos médico/
psicolégico, a partir de evidéncias com maior robustez. Com os estudos



do caso Phineas Gange, que teve seu lobo frontal perfurado por uma
barra de ferro, sobreviveu ao processo, e apresentou diversas alteragées
comportamentais; com o caso do paciente "Tam"” de Broca, os estudos
de afasia de Wernick e o desenvolvimento das técnicas de lobotomia,
de Moniz, é que a correlacao entre encéfalo e comportamento ganham
maior evidencia cientifica (KANDEL et al., 2014).

Ainda segundo Kandel et al. (2014), com os experimentos, com o
referencial tedrico, com a leitura sistémica de Alexander Luria, no ini-
cio do século XX, e com as técnicas de neuroimagem e de neuroimagem
funcional, temos o fortalecimento da neurociéncia como forma eficaz de
compreensao do comportamento e integracao dos modelos biolégicos
com os modelos ambientais.

Sera por esse viés, o da neurociéncia, que discutiremos o processo
de aprendizagem e caracteristicas da deficiéncia fisica.

Segundo autores da neurociéncia (KANDEL et al., 2014; MACHADO,
2000; LENT, 2008; HAMILL; KNUTZEN, 2012), o processo de maturacao
motora do homo sapiens apresenta uma linearidade, desde os processos
de concepc¢ao, nascimento e desenvolvimento do comportamento mo-
tor axial, que permite o controle do tronco, até o desenvolvimento do
comportamento apendicular, com o controle voluntario para bipedismo
estatico e dinamico, assim como, formacao das praxias global, fina, mie-
locinética, ideomotora, ideatdria, entre outras.

Vamos definir a deficiéncia fisica, segundo o Decreto n° 5.296, de
2 de dezembro de 2004:

Art 5. Deficiéncia fisica: alteracdao completa ou parcial de um ou
mais segmentos do corpo humano, acarretando o comprome-
timento da funcdo fisica, apresentando-se sob a forma de para-
plegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetra-
paresia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia,
amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo,
membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as de-
formidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o
desempenho de fungoes. (BRASIL, 2004).



Em resumo, bastante simplificado, a mecanica do comportamento
motor, pds- corticalizacao dos movimentos, envolve a ativacao do cértex
motor, nos lobos frontais, com sinais passando pela medula até a periferia
corporal com ativacao de neurénios motores. Como o comportamento mo-
tor, também esta atrelado a um feedback sensorial, existe uma retroagao
sensitiva que passa pelo cerebelo e pelos ganglios da base, para ajustes,
chegando ao cortex sensorial, nos lobos parietais, que fecham o ciclo mo-
tor. Quando maior é a repeticao do movimento, maior é a eficacia.

Quando existe alguma alteracao estrutural, ou neurofuncional, te-
mos uma possivel queda do desempenho e consequentemente uma de-
ficiéncia.

O processo de ensino e aprendizagem nao objetiva a eliminacao da
deficiéncia, mas com ajuda multidisciplinar, cria adaptacao para que as
dificuldades nao interfiram, ou interfiram pouco, na atividade proposta,
visando a eliminar qualquer tipo de desvantagem social no desempenho
académico.

Assim, vamos identificar nossa visao de Educacao, ou seja, qual sao
os objetivos da escola, pensando que é um dos locos em que ocorre o
processo de ensino e aprendizagem.

Segundo a LDB, "[...] a Educacao Infantil e o Ensino Fundamental, na
formacao do cidadao, tém como objetivo [...] o desenvolvimento integral
da crianca [...] em seus aspectos fisico, psicolégico, intelectual e social,
complementando a acdo da familia e da comunidade.” (BRASIL, 1996).

Do ponto de vista da neurociéncia, a escola torna-se um modulador,
ou estimulador, das fun¢bes neuropsicologicas, envolvendo: memoria,
atencdo, controle inibitério, flexibilidade mental, planejamento, cogni-
cao fluida e cristalizada, linguagem, psicomotricidade, cognicao social,
teoria da mente e cultura (algoritmos comportamentais), emogoes pri-
marias e secundarias, além da volicdo (vontade).

Apesar da importancia de todas as fun¢des citadas, discutirei breve-
mente o sistema limbico e algumas func¢des dos lobos frontais.

O que precisamos para aprender e 0 que precisamos para ensi-
nar? Por que nos lembramos de determinadas coisas por anos e nos



esquecemos de outras logo depois de algumas horas de contato com o
fendmeno? O que podemos realizar para otimizar o processo de aprendi-
zagem da pessoa com deficiéncia fisica?

S3o muitas teorias, mas enfatizaremos algumas descri¢ées dos au-
tores ja citados (KANDEL et al., 2014; MACHADO, 2000; LENT, 2008) com
um breve diagrama, que objetiva otimizar o texto e focar na ideia geral

que sera correlacionar a aprendizagem com a deficiéncia.

Fenomenos — vividos ou pensados
— sdo temporariamente
armazenados no lobo frontal, na
memoria operacional, ou de curto
prazo e descartdos a posteriori.

Eventos que necessitam de maior
duracao sdao armazenados no
hipocampo, lobo temporal, que
fica préximo ao sistema limbico.

Vv

O sistema limbico processa
emocoes e pode automatizar a
lembranca de eventos a emogdes
primarias e segundarias, boas e
ruins.

Lembramos mais do que € ruim:
Por uma questao de sobrevivencia
€ preservacao.

Vv

Lembramos do que € bom: porque
experiéncias boas modulam nosso
circuito de recompensa,
condicionando liberacao de
hormdnios e neurotransmissores
associados ao prazer.

As funcdes dos lobos frontais nos
auxiliam no controle, para
modulag¢ado da aten¢ao
concentrada, sustentada e seletiva.
Nos ajuda a planejar e raciocinar
sobre eventos.

— Aprendizagem versus Deficiéncia
Fonte: Elaborada pelo autor deste artigo




Qual é a diferenca desse processo na pessoa com deficiéncia fisica?

Nenhuma!

2 = Consideracoes Finais

Em carater conclusivo a ideia central do presente capitulo pode ser

sintetizada em:

Alteragdo estrutural (deficiéncia);
alteracao da funcao (incapacidade
ou dificuldade); alteragao do
desempenho comparado com outro
(desvantagem).

Para aprendizagem formal ou para
ABVDs, AIVDs, ou AAVDs. Qual
¢ o desempenho?

v

Suporte para a aprendizagem da
pessoa com deficiéncia fisica
envolve a parte "mecanica" (apoio
motor) e entendimento do que esta
ligado a aprendizagem (fungdes
neuro).

Ao criar estratégias de aprendizado
em que emogdes positivas,
primdrias e secunddrias, estejam
ativas. A voli¢cdo esteja presente.
Fungdes do frontal estejam
ativadas. A chance de resultado ¢
melhor.

Vv

Resultado: melhor controle, maior
desejo de aprender, melhor registro
e maior quantidade de resgate do
registro e pratica.

Fonte: Elaborada pelo autor deste artigo
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1 = Introducao

A Politica Nacional de Saude Funcional propée uma mudanca con-
ceitual nos critérios de enquadramento das doencas, nao apenas basea-
dos nos agravantes que podem trazer ao ser humano, mas sim, amplian-
do o espectro de abordagem, focando também, nos fatores pessoais e
ambientais que influenciam diretamente a saide humana, sejam esses
fatores positivos ou negativos (PNSF, 2011).

A Organizacdo Mundial de Saide (OMS), na publicacdo da Carta de
Ottawa, indica que fatores socioculturais também influenciam os condi-
cionantes de saide humana. Dentre esses fatores pode-se indicar o aces-
S0 aos servicos de saude, condi¢6es adequadas de habitacao, educacao

o


mailto:sandroressler%40yahoo.com.br?subject=
mailto:willians%40unesc.net?subject=

e renda, bem como um ambiente natural sustentavel e equilibrado, pro-
piciando aos habitantes daquele espaco geografico fatores favoraveis ao
desenvolvimento da saldde de forma integral (CARTA, 1986).

O documento proposto, discutido e endossado na 542 Assembleia
Mundial de Saude, sob o nimero 54.21, em 22 de maio de 2001, apro-
vou a segunda edicdo da Classificacdo Internacional de Deficiéncias, In-
capacidades e Desvantagens e intitula essa edicao como Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, abreviada como
CIF. Essa normativa exorta aos paises membros que utilizem a CIF e suas
versdes revisadas e atualizadas, na investigacao, vigilancia e informa-
coes adequadas, respeitando as situagdes especiais e particulares dos
Estados-membros (WHO, 2001).

O Conselho Nacional de Saude, por meio da Resolugao n® 452, de 10
de maio de 2012, indica o uso da CIF no Sistema Unico de Sadde (SUS),
assim como, na Saude Suplementar, como forma de mensuracao e inves-
tigacdo da saude dos individuos, considerando o bem-estar, a qualidade
de vida, o0 acesso aos servicos e o impacto dos fatores ambientais na sau-
de; como ferramenta de coleta e registro de dados, assim como, fonte ge-
radora de indicadores de saide relacionados a funcionalidade humana.
Considera ainda que a CIF é uma ampliacao da linha de cuidado em sau-
de, tendo em vista sua aplicacao clinica na avaliacdo das necessidades
e na compatibilizacao do tratamento com os condicionantes especificos
de saude daquele individuo ou populacao. Jd em uma 6tica de planeja-
mento, pode ser usada para quantificar e qualificar as informacodes rela-
tivas ao tratamento e a recuperacao da saude, bom como no sistema de
seguridade social e no desenvolvimento de politicas de satide. Na esfera
pedagogica serve de base para elaboracao de programas educacionais e,
ainda, como ferramenta geradora de informac¢bes padronizadas em sau-
de visando a melhoria da gestao em saude por meio do controle, da ava-
liacdo e da regulacao (BRASIL, 2012).

Independente da etiologia patolégica, a CIF contribui com a defini-
cao dos fatores incapacitantes motivados a partir da doenca existente,



aproximando os condicionantes fisicos e mentais. Essa visao ampliada
permite quantificar as alteracdes provocadas e determinar os resultan-
tes de saude que irdo agir sobre a funcionalidade individual para assim,
termos a real consequéncia da patologia sobre seu portador (ARAUJO;
BUCHALLA, 2013).

A CIF permite o nivelamento das afec¢des permitindo valorizar o im-
pacto funcional que acarretam nos individuos, de independente de suas
causas A titulo de exemplo, pode representar causa de absenteismo uma
simples virose respiratéria ou uma dor lombar, mas problemas de saude
mental podem ser causa da auséncia ao trabalho da mesma forma.

Com objetivo de favorecer as perspectivas multidimensionais do
que impacta nas func¢oes dos sujeitos, a CIF mostra-se como um elemen-
to de alta relevancia para a saude publica, afastando-se da visao redu-
cionista do estabelecimento do diagnéstico clinico, permitindo o avanco
para medicao da condicao de saude, seus impactos e potencialidades
(FONTES; FERNANDES; BOTELHO, 2010).

A necessidade de se entender o que acontece com os individuos de-
pois do diagnostico clinico, principalmente em relacdo a influéncia de fa-
tores ambientais e sociais em sua funcionalidade, torna-se cada vez mais
importante para a area de saude, com o intuito de orientar as politicas de
salde, sociais e econdémicas (BRASIL, 2012).

2 = Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF)

A construcao da CIF iniciou visando responder as questdes de saude
que nao eram abrangidas pela Classificacao Internacional de Doencgas e
Problemas Relacionados a Sadde (CID). No ano de 1980 a OMS publicou a
Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvanta-
gens (CIDID) ou “International Classification of Impairments, Disabilities
and Handicaps (ICIDH)", em inglés. Essa publica¢do seria o primeiro pas-
so para o desenvolvimento da CIF (DI NUBLIA; BUCHALLA, 2008).



O termo impairment (deficiéncia) remete as anormalidades dos 6r-
gaos e sistemas corporais e das estruturas do corpo; disability (incapaci-
dade) define as consequéncias de uma determinada doenca na capacida-
de funcional do individuo no desempenho de suas atividades diarias; e o
termo handicap (desvantagem) indica a adaptacao do individuo ao meio
ambiente, condicionado pela sua incapacidade ou deficiéncia (FARIAS;
BUCHALLA, 2005).

O objetivo primordial dessa classificacao é o de criar um instrumen-
to de uniformizacao da terminologia empregada em todo o mundo para
a descricao da funcionalidade humana e das suas possiveis alteracées,
quantificando e classificando a incapacidade das pessoas e suas implica-
coes nas atividades de vida diaria (RIBERTO et al., 2014). A CIF, portanto,
classifica a funcionalidade e incapacidade, nao as pessoas. Essas defini-
coes podem ser usadas para informar caracteristicas especificas em dife-
rentes contextos (WHO, 2002).

A condicao brasileira de Estado-membro da OMS indica a utilizacao
da CIF, consequente a Resolu¢ao OMS 54.21, de 2001, incluindo a abor-
dagem predisposta nessa Classificacao, com a inclusao dos fatores fun-
cionais humanos, sua estrutura organica, as atividades de vida diaria, a
participacao social e os fatores ambientais que influenciam na saude da
populacdo (BRASIL, 2001).

A CIF prop6e uma visdao mais abrangente do estado de saude e fun-
cionalidade do paciente, bem como, correlaciona a funcao com os fato-
res ambientais (LEONARDI et al., 2014; GRILL et al., 2013). Para pesquisas
em saude, a utilizacao da CIF, como base de dados, pode ser considerada
como essencial para a criacao de uma linguagem internacional de condi-
cionantes de saude e, ainda, como forma objetiva de verificacao de me-
tas propostas (MADDEN et al., 2014; CONSTAND; MACDERMID, 2013).

Outro fator impactante para o uso cotidiano da CIF baseia-se no
estabelecimento de politicas publicas de saide, visando a mudanca de
atuacao dos profissionais, a substituicdo de conceitos vigentes focados



na doenca para um conceito abrangente focado na saudde, na funciona-
lidade e na capacidade do doente para superar as barreiras ambientais
impostas pelo mundo moderno, tanto em sua vida cotidiana e suas ati-
vidades diarias, como em suas atividades profissionais (HOLLENWEGER;
MORETTI, 2012; PLESS; GRANLUND, 2012; ALFORD et al., 2013; MULLER;
BENZEL; WIRTZ, 2014).

A CIF cobre todo o ciclo de vida. Um processo continuo de atualizacao
da CIF é gerenciado pela OMS e sua rede de classificacdes para aumentar a
relevancia da CIF para a populacdo em todas as idades (WHO, 2002).

Um dos objetivos da CIF é fornecer um padrao de linguagem, tornan-
do-se um referencial para descrever todos os aspectos da saide humana,
como também, na elaboracdo de indicadores de saude especificos e na
elaboracao de politicas publicas de saide mais eficientes. Serve como
ferramenta de interacdo dindmica entre as condi¢des de saude e os fato-
res contextuais no qual o individuo esta inserido, e ainda, pode ter uma
aplicacao universal, sendo usada por qualquer pessoa e em qualquer
condicdo de saude (SAMPAIO; LUZ, 2009).

A CIF pretende homogeneizar as terminologias na area da Saude, per-
mitindo a comparac¢ao de dados de saide em diferentes locais e ou mo-
mentos historicos diferentes. A visao proposta pela CIF passa a ser usada
para tracar politicas publicas na area da saude funcional, como também
para a seguridade social, trabalho, justica, entre outros setores. Os core
sets, ou seja, um conjunto de categorias selecionadas da CIF desenvolvidas
em consenso entre profissionais de diferentes areas da saude e com coo-
peracao internacional, pretende dinamizar o emprego da CIF, selecionando
entre os diversos aspectos da funcionalidade humana, aquelas categorias
tipicas e significativas em um determinado condicionante de saude, dessa
forma, facilitando a sua empregabilidade (RIBERTO, 2011).

O documento contendo a CIF possui duas partes, sendo que, a pri-
meira abrange os componentes denominados de “func¢ées do corpo e
estrutura do corpo”, agrupando as funcgées fisiolégicas dos sistemas



organicos e as partes anatdmicas do corpo humano e redne os compo-
nentes “atividades e participacao”, agregando a execucao de atividades
ou tarefas e a participacao do individuo em uma situacao de vida diaria.
A segunda parte da Classificacao envolve e integra os primeiros compo-
nentes com os componentes denominados “fatores contextuais”, sendo
eles, fatores pessoais e ambientais (LOPES; SANTOS, 2015).

Estdo descritas na CIF 1.454 categorias, tornando-a um instrumento
com ampla abrangéncia e grande poder de descricao da funcionalidade,
da incapacidade e da saude do individuo e, em muitos casos, tem sido
usada associada a instrumentos de avaliacao quantitativos e qualitativos
(BRASILEIRO; MOREIRA; BUCHALLA, 2013).

Cada componente da CIF é representado por uma letra, sendo
"b" para as funcdes do corpo, "s” para a estrutura do corpo, "d" para
atividades e participacdo e “e"” para os fatores contextuais (CHUNG;
YUN; KHAN, 2013).

Nas categorias da CIF, também s3ao empregados qualificadores,
que sao digitos acrescidos as categorias, separados destas por meio de
um ponto e que indicam a magnitude de um problemas ou alteracdo e
se o individuo avaliado possui ou nao uma determinada incapacidade
(ARAUJO; BUCHALLA, 2013).

Os qualificadores dos componentes da CIF sdao descritos entre O e
4, sendo O para auséncia de deficiéncia ou alteracao e 4 para a maxima
incapacidade ou alteracao (CASTANEDA; CASTRO, 2013).

Os fatores ambientais da CIF sao quantificados com escalas positi-
vas e negativas, indicando o quanto um fator ambiental afeta a saude do
individuo, podendo tornar-se um facilitador ou uma barreira (FERNAN-
DEZ-LOPEZ et al., 2009).

Fatores ambientais atuam como facilitadores quando aumentam
as possibilidades de participacdo do individuo e agem como barreiras
quando impoe dificuldades na execucao das tarefas nas atividades de
vida diarias (FRANZOI et al., 2013).



Os fatores pessoais ainda nao foram codificados na CIF, pois rela-
tam o historico particular de vida do individuo e seu estilo de vida, as-
sim, como essa classificacao é universal, e considerando a variabilidade
cultural dos povos, com diferentes aspectos genéticos, de idade, antro-
pométricos, habitos, crencas, antecedentes sociais, entre outros fatores,
ainda nao foi possivel sua organizacao consensual. Esses fatores nao
podem ser considerados como deficiéncias, limitacbes ou restricoes,
porém podem modular a funcionalidade de forma positiva ou negativa
(RIBERTO et al., 2014).

A CIF tem sido adotada em ajustes de regulacao social no ambito dos
subsidios de incapacidade, sistemas de pensodes, politicas de trabalho
ou de recuperacao de individuos com incapacidade. A titulo de exemplo
paises, como Alemanha, Australia, Estados Unidos e Irlanda tém utilizado
essa forma diferenciada de acompanhar e intervir nas afeccdes da saude
e suas consequéncias (FONTES; FERNANDES; BOTELHO, 2010).

2.1 = A Saude Funcional Abordada por meio da CIF

A abordagem que a CIF propde a funcionalidade humana vem ao en-
contro do normatizado pela Politica Nacional de Saude Funcional, explo-
rando as capacidadesintelectuais, expressivas, motoras e de relacionamen-
tos pessoais, associando esses fatores aos determinantes socioculturais
diversos que encontramos no Brasil, com suas dimensdes continentais e
conectadas as suas distintas caracteristicas regionais (PNSF, 2011).

Saude Funcional é o estado de funcionalidade e bem-estar indivi-
dual e das coletividades, em todos os ciclos de vida, no desempenho
das atividades e na participacao social, promovendo qualidade de vida e
autonomia para o pleno exercicio da cidadania (PNSF, 2011, p. 1).

Em um contexto histérico, as intervencoes em reabilitacao neurolé-
gica vém sendo guiadas por um modelo médico, que se baseia na saude
como a auséncia de doencas (KUIJER et al., 2006), focalizando a avaliacao
e a terapéutica no tratamento dos sinais e sintomas.



Atualmente os modelos em reabilitacdao consideram a saide em um
dominio mais amplo e sujeito a inferéncias e interferéncias diretas e in-
diretas de fatores sociais, psicolégicos e ambientais (STUCKI et al., 2007).

A adaptacao de um modelo tedrico mais adequado e especifico para
a atuacao dos profissionais que compéem a equipe multidisciplinar de
reabilitacdo, possibilitaria melhor compreensao da experimentacao do
estado de saude que o processo de doenca acarreta, partindo nao sé da
instalacao do quadro patolégico, mas também das suas consequéncias
na funcionalidade e incapacidade, fenémenos multifatoriais e comple-
xos (GOLJAR etal.,, 2011).

A CIF é um sistema de classificacao que descreve a funcionalida-
de e incapacidade relacionada as condi¢cGes de saude, refletindo uma
nova filosofia que deixa de focalizar apenas as consequéncias da doenca
para destacar também a funcionalidade como um componente da saude
(RATY; AROMA; KOPONEN, 2009).

Varios estudos tém indicado o uso da CIF como método para avalia-
cdo da funcionalidade, da incapacidade e da saude, propondo uma rotina
de avaliacao e os principais componentes da CIF que poderiam balizar a
avaliacdo (KUCUKDEVECI et al., 2011), a prescricdo de tratamento (DE-
LITTO et al., 2012), a definicdo de core sets para avaliacoes especificas e
de patologias especificas (RIBERTO et al., 2014; TZE-HSUN et al.,, 2013;
SAKETKOO et al., 2012); e a quantificacdo dos resultados obtidos depois
daintervencao profissional (LAXE etal.,2013; OFFENBACHER et al., 2007).

Um das metas principais da CIF é estabelecer o modelo mais ade-
quado para avaliar a deficiéncia e relaciona-la com o contexto social no
qual o deficiente esta inserido (DINIZ; MEDEIROS; SQUINCA, 2007).

A CIF constitui um instrumento adequado para identificar as con-
di¢oes da funcionalidade e do ambiente, assim como as caracteristicas
pessoais que interferem na qualidade de vida, permitindo abordar dife-
rentes perspectivas para adequar as condi¢ées de atencao as necessida-
des dos pacientes (CERNIAUSKAITE et al., 2011).



Ao considerar a pratica clinica nas diferentes especialidades, a CIF
mostra-se importante para os processos avaliativos e para as escolhas te-
rapéuticas. O que favorece isso sao as suas caracteristicas de linguagem
universal e integradora, promovendo a participacao ativa e o envolvimen-
to do paciente no processo, cujo processo operativo foi nomeado de Reha-
bilitation Problem Solving (RPS). Esse processo é composto por duas par-
tes, uma que envolve as perspectivas do paciente e suas manifestacoes e
outra na qual a equipe lanca mao do que identificou para estabelecer as
estratégicas de cuidado (FONTES; FERNANDES; BOTELHO, 2010).

A CIF transcende o modelo biomédico, propondo uma visao biop-
sicossocial, incorporando componentes de sadde nos niveis fisico e so-
cial. Em paises europeus, como na Alemanha e na Suica essa classificacao
mostrou uma melhor comunicac¢ao entre os profissionais de saude, per-
mitindo que os servi¢os pudessem ser ajustados para atender as neces-
sidades da populacdo e para otimizar os cuidados em saude. No Brasil, a
institucionalizacao do uso da CIF pode facilitar a autorizacao de proce-
dimentos ambulatoriais e hospitalares pelo SUS e pelas operadoras de
saude privada, e ajudar a projetar politicas publicas de inclusdo. Ferreira
(2014) exemplifica a experiéncia de uso pratico da CIF na clinica profis-
sional com um programa educacional para pacientes que sofreram aci-
dente vascular encefalico (AVE) totalmente baseada nos conceitos da CIF,
e por meio de um programa de intervencao precoce em criang¢as no qual
a CIF baseia a avaliacdo dos profissionais envolvidos (FERREIRA; CASTRO;
BUCHALLA, 2014).

A CIF pode identificar o que uma pessoa pode ou nao fazer na sua
vida diaria, relacionando esse “poder fazer” ou "nao poder fazer” com
os condicionantes relativos as func¢bes dos 6rgaos ou sistemas do corpo
humano e sua estrutura, com as atividades e com a participacao social no
ambiente em que a pessoa esta inserida. A titulo de exemplo duas pes-
soas diagnosticadas com a mesma patologia, podem ter diferentes niveis
funcionais, e pessoas com mesmos niveis funcionais podem nao ter as
mesmas condicoes de saude (FARIAS; BUCHALLA, 2005).



A sua aplicabilidade na clinica tem sido aferida por meio de estu-
dos de calibracdo com outros instrumentos, de estudos de comparacao
conceitual e na gestao de registos ou de unidades clinicas (FONTES; FER-
NANDES; BOTELHO, 2010).

3 = Conclusao

As perspectivas praticas da CIF demonstram potenciais para uma
atencdo integrada e multidimensional apresentando-se como um de-
safio quanto a sua aplicacao pratica, aderéncia e impacto na Saude Pu-
blica. Fica patente que tais potenciais devem ser explorados na melhor
compreensao das particularidades e individualidades e as decorrentes
necessidades de iniciativas de politicas publicas, previdenciarias e das
representacgdes praticas das fun¢des humanas e seus impactos.
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1 = Introducao

Uma das primeiras e interminaveis discussoes acerca da tematica
foi a busca incansavel da melhor nomenclatura para se fazer referéncia a
esta parcela da populacgdo: pessoas com deficiéncia. Dada a reconhecida
carga pejorativa ja popularmente utilizada, buscou-se a utilizacao de ter-
mos que nao reforcassem os estigmas, preconceitos, discrimina¢ées e/ou
estereotipos. A nomenclatura sugerida pela Convencao da Organizacao
das Nacoes Unidas (ONU) e utilizada atualmente pelo Brasil é: pessoa
com deficiéncia (BRASIL, 2014).

Segundo o Decreto n® 7.612, de 17 de novembro de 2011, pessoas
com deficiéncia sao aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em inte-
racdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacao plena e
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efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas
(BRASIL, 2011).

A deficiéncia fisica estd relacionada a qualquer comprometimento
do sistema locomotor, sendo que esse sistema compreende o sistema
osteomusculoneuroarticular (CORREIA, 2012). As doencas ou lesdes que
comprometem quaisquer sistemas, isoladamente ou em conjunto, po-
dem induzir quadros de limitacoes fisicas de grau e gravidade variaveis,
segundo os segmentos corporais acometidos e o tipo de lesdao sofrida
(BRASIL, 2006a).

Nos anos 2000, o segmento das pessoas com pelo menos uma das
deficiéncias abrangia um contingente de 24.600.256 pessoas nao insti-
tucionalizadas, ou seja, 14,5% da populacao brasileira. Ja em 2010, esse
ndmero aumentou para 45.606.048 de individuos, ou seja, 23,9% da po-
pulacao total (SDH/PR, 2012).

67,7

65 ou mais 15 a 64 anos 0 a 14 anos

B 2000 B 200

Figura 1 - Percentual de Pessoas com pelo menos
uma das Deficiéncias por Grupos de Idade
Fonte: SDH/PR (2012)

A deficiéncia fisica assume maior expressao a partir dos 25 anos de
idade do individuo, refletindo a importancia dos acidentes, das violén-
cias e de certas doencas na origem dessa deficiéncia. As pessoas com
deficiéncia fisica sofrem de uma variedade de condi¢6es neurossenso-
riais que as afetam em termos de mobilidade, de coordena¢do motora

o



geral e/ou da fala, como decorréncia de lesdes nervosas, neuromus-
culares e osteoarticulares ou, ainda, de malformacgées congénitas e/ou
adquirida. Dependendo da lesdo, as pessoas que possuem problemas
de mobilidade conseguem se movimentar com meios auxiliares, seja
com Orteses, proteses, cadeira de rodas ou outros aparelhos auxiliares
(BRASIL, 2006b).

2 = Deficiéncia Fisica no Adulto

De acordo com o artigo 4° do Decreto n® 3.298, de 20 de dezembro
de 1999, considera-se que a deficiéncia fisica é qualquer alteracao com-
pleta ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretan-
do o comprometimento da fungao fisica (BRASIL, 1999).

2.1 = Acidente Vascular Cerebral e/ou Encefalico

O Acidente Vascular Cerebral e/ou Encefalico (AVC/AVE) é a segun-
da principal causa de morte em todo o mundo, perdendo apenas para as
doencas cardiacas (MURRAY; LOPEZ, 1997). No Brasil as doencas cronicas
ndo transmissiveis (DCNT) estdo liderando as principais causas de morte.
Entre as mais importantes DCNT esta o AVE/AVC, que é uma das principais
causas de internac6es e mortalidade, causando na maioria dos pacientes,
algum tipo de deficiéncia, seja parcial ou completa (ALMEIDA, 2012).

O AVC/AVE é caracterizado por um déficit neurolégico subito cau-
sado depois de uma perda nao traumatica, resultante de uma oclusao
(80%) ou ruptura (20%) de um vaso sanguineo cerebral. Pode ser de-
finido como um déficit no comprometimento funcional neurolégico
(CHAVES, 2000). Classicamente o AVC/AVE é dividido em dois subtipos.

As formas de AVC/AVE sao an6xico-isquémicas (resultado da faléncia
vasogénica para supriradequadamente o tecido cerebral) e hemorragicas
(resultado do extravasamento de sangue para dentro ou para o entorno
das estruturas do sistema nervoso central) (OLIVEIRA; ANDRADE, 2001).



AVC
Isquémico

AVC
Hemorragico

Um codgulo bloqueia
o fluxo sanguineo para
uma area do cérebro.

O sangramento
ocorre dentro ou ao
redor do cérebro.

Figura 2 - Tipos de AVC/AVE
Fonte: Rede Brasil AVC [2017]

2.1.2 = Fatores de Risco para o Acidente Vascular Encefalico

Os fatores de riscos mais relacionados com o AVE/AVC incluem hi-
pertensdo arterial sistémica, diabetes melitus, tabagismo, doencas car-
diacas, hipercolesterolimia, sedentarismo, comportamentais (emocio-
nais e estresse), obesidade e predisposicao genética, sexo, idade, fatores
ambientais (CASTRO et al., 2009).

2.1.3 = Problemas Associados a Lesao Neurolégica Provocada pelo
AVC/AVE

A localizacdo e a extensdo exata da(s) lesdo(oes) provocada(s) pelo
AVC/AVE, determinam o quadro neurolégico apresentado por indivi-
duo, e o seu surgimento é frequentemente repentino, variando entre
sequela(s) leve(s), moderada(s) ou grave(s), podendo ser temporaria(s)
ou permanente(s) (MARTINS, 2006).

O complexo de sinais e sintomas da deficiéncia neurolégica resul-
tando do AVC/AVE ocasiona danos nas fun¢bes neurologicas, originan-
do déficits no nivel das funcées motoras, sensoriais, comportamentais,

o



perceptivas e de linguagem. Os déficits motores sao caracterizados por
paralisias completas (hemiplegia) ou parciais (hemoparesia) no hemicor-
po oposto ao local da lesdo que o cérebro sofreu (CANCELA, 2008).

- AlteracGes nas Fungdes Motoras: distdrbios motores mais comuns no
AVC/AVE

- Alteracao no Tonus Muscular.

- Reagdes Associadas.

- Perda do Mecanismo de Controle Postural Normal.
- Alteracdes Sensoriais.

- Alteracdes Perceptivas.

- Alteracdes Comunicativas.

- Alteracdes Comportamentais.

Fonte: Davies (1996), Lundy-Ekman (2000), Bobath (2001), Chagas e Tavares (2001), Neves e Pires
(2005)

3 = Traumatismo Cranioencefalico

O traumatismo craniencefalico (TCE) é importante causa de morte e
incapacidade na populacao, principalmente entre adolescentes e adul-
tos jovens. No Brasil, estima-se que ocorram anualmente 57 mil mortes
relacionadas ao TCE, a maioria por acidentes automobilisticos, enquan-
to outros cerca de 50 mil individuos apresentam algum grau de morbi-
dade neurolégica. Segundo o National Center for Health Statistics, as
principais causas de TCE sdao acidentes de transito, violéncia e quedas
(STEFANI; MARRONE, 2008).

O TCE é um insulto ao encéfalo, causado por uma forca fisica exter-
na, que pode produzir um estado diminuido ou alterado de consciéncia,
o qual resulta em deficiéncia da capacidade cognitiva, comportamental
e motora (HORA; SOUSA, 2005).

A lesao encefdlica definitiva que se estabelece depois do TCE é o
resultado de mecanismos fisiopatolégicos por acao de cargas dindmicas
sobre o encéfalo que se iniciam com o acidente e estendem-se por dias
Ou semanas.

As lesbes encefalicas no TCE podem ser classificadas em difusas
e focais. Esses dois mecanismos costumam associar-se em um mesmo



paciente, embora, geralmente exista o predominio de um tipo. O conhe-
cimento dos mecanismos fisiopatologicos da lesao cerebral no trauma-
tismo cranioencefdlico é fundamental para o estabelecimento de medi-
das terapéuticas clinicas e cirargicas.

* Exemplo de Cargas Dinamicas

1) Impacto (mecanismo direto): que pode causar deformacao, fratura,
penetracdao de materiais externos.

2) Impulso (mecanismo indireto): que provoca aceleragdo e desacele-
racao do encéfalo, levando a lesdes axonais difusas.

1.1) Biomecanica por Impacto:
» Golpe: a lesdo é no local de aplicacdo da forca (mesmo lado).
» Contra golpe: a lesdo é distante do local de aplicacao da forca
(lado oposto).
» Ferimento por objeto penetrante: a gravidade depende da velo-
cidade que o objeto penetra o encéfalo.

2.1) Biomecanica por Impulso:

» Impulso rotacional: forca rotacional que faz o cérebro girar em
torno do tronco encefalico, provocando a lesao axonal difusa onde
pode ocorrer degeneracao na substancia branca, com comprome-
timento maior de fibras motoras (COLLIN; DALY, 2000).

 Classificacao do TCE
» Aberta: solucao de continuidade do foco de lesdao com o meio
externo.
» Fechada: sem solucdo de continuidade do foco de lesdo com o
meio externo, onde as alteracdes podem ser focais ou difusas
(ANDRADE et al., 2009; MORENO et al., 2009).



e Tipos de les6es provocadas pelo TCE
1) Primarias

» Fraturas de cranio.

» Lesoes do couro cabeludo.

» Contusoes da substancia cinzenta.

» Lesoes difusas na substancia branca.

2) Secundarias

As les6es podem ocorrer imediatamente depois do trauma ou surgi-
rem depois de 72 horas, quando aparecem os primeiros sintomas. Se isto
acontecer, é chamado de Intervalo Lucido, e depois desse intervalo pode
aparecer o edema cerebral, a isquemia por compressdo, os hematomas,
entre outras alteracoes (ANDRADE et al., 2009).

No traumatismo craniano a reabilitacdo cognitiva ainda represen-
ta o maior desafio para a equipe. A melhora cognitiva proporciona um
melhor rendimento motor e possibilita uma maior independéncia ao pa-
ciente. Para que isso aconteca, exige dos terapeutas constante estudo,
muita criatividade, "“jogo de cintura e feeling", grande capacidade de ob-
servacao e percepcao, compreender e conseguir se fazer compreendido
(CAMARGO etal.,, 1998; ROCHA; MALLOY-DINIZ; HARA, 2006).

Sabe-se que a escala dos niveis de funcao cognitiva, elaborada no
Rancho Los Amigos é um instrumento de referéncia e apoio que auxilia
os profissionais a compreender e focalizar as habilidades e o compor-
tamento do individuo depois do trauma contribui para uma programa-
cdo adequada do tratamento terapéutico. Atualmente, a escala descreve
10 niveis de fun¢bes cognitivas, os trés primeiros referem-se ao coma
e as respostas emergentes (generalizada e localizada); os trés seguin-
tes descrevem o periodo de confusao mental com presenca de compor-
tamento agitado ou inadequado. Os quatro ultimos estao relacionados
com a restaurac¢ao das fungbes nervosas superiores, visam ao retorno e a
reintegracao do individuo a comunidade e vida produtiva. Considera-se



bom prognéstico cognitivo quando o paciente atinge o nivel IX da escala,
aproximadamente, nove meses a um ano depois da lesao, permanecendo
em média um més em cada nivel. Porém isso nao é uma regra absoluta,
alguns atingem niveis altos mais cedo, outros mais tarde, alguns de for-
ma rapida e outros estacionam em um determinado nivel e podem per-
manecer por longos anos ou ficar em definitivo. O comportamento cog-
nitivo pode evoluir ou melhorar dentro do préprio nivel, principalmente,
quando o paciente é estimulado. A regressao ndo acontece, exceto na
fase aguda mediante uma complicagdo neurolégica ou exaustdao mental
por sobrecarga. Atingir o nivel X, depois de um TCE grave, é muito dificil,
porém ndo é impossivel (CICERONE, 2000; JAKAITIS; GUAZZELLI, 2006).

E importante que a equipe assistencial trace metas de tratamento
individualizado e reavaliem suas condutas e a melhora do paciente du-
rante todo o tratamento, porque, geralmente, nos casos de bom prognds-
tico, as mudancas sdo rapidas e a dificuldade de hoje, certamente nao
sera a mesma de ontem. O tratamento nao pode ser uma série de exer-
cicios isolados, mas uma sequéncia de atividades funcionais para alcan-
car um objetivo especifico, sem esquecer que a repeticao é fundamental
para qualquer aprendizado. Todos os recursos que os terapeutas julga-
rem necessarios deverao ser utilizados para o suporte sensdrio-motor e
cognitivo, voltando sempre suas condutas para a funcionalidade, buscar
as informacdes com o paciente e com a familia sobre as principais difi-
culdades do dia a dia, além daquelas identificadas pela equipe. Propor
atividades familiares que o agrade e motive para facilitar a maximizacao
da sua independéncia (OLIVEIRA; DIAS, 2013).

4 = Lesao Medular

A lesao medular espinal se caracteriza por alteracoes da motricida-
de, sensibilidade e distdrbios neurovegetativos dos segmentos do cor-
po localizados abaixo da lesdo. E considerada um grande problema de



saude publica e uma das les6es mais incapacitantes do ponto de vista
fisico, vegetativo, emocional, social e econémico (EKMAN, 2000).

Estima-se que nos Estados Unidos 273.000 pessoas vivam com
lesbes medulares, somando 12.000 novos casos/ano (NSCISC, 2013).
Ja no Brasil hd 250.000 lesados medulares, sendo 9.000 novos casos/
ano (MEYER et al., 2003). A prevaléncia mundial chega até 236 a 1.298/
por milhdo de habitantes, sendo mais frequente no sexo masculino, na
faixa etaria entre 30 e 40 anos de idade, porém a proporcao de mulheres
afetadas por lesdes medulares vem aumentando (FURLAN et al., 2013).

As les6es medulares traumaticas sao resultantes, na sua maioria, de
acidentes automobilisticos, quedas de alturas, seguido de eventos vio-
lentos e traumatismos esportivos (SEKHON; FEHLINGS, 2001).

4.1 = Classificacao Neurolégica

A American Spinal Injury Association (ASIA) estabelece uma classifi-
cagao para caracterizar as sequelas neurolégicas e determinar o nivel e
o grau da lesdo. O termo nivel neurolégico se refere ao segmento mais
distal da medula espinal com funcao motora e sensitiva normal em am-
bos os lados do corpo. Quanto ao nivel, a ASIA utiliza a pesquisa do grau
de forca de 0 a 5 em musculos chaves da raiz de C5 a S1. Considera-se
para o nivel de forca o muasculo mais caudal que obtiver grau 3, tendo o
seu antecessor grau 5. Também é determinante o nivel mais caudal com
dermatomero com sensibilidade tactil e dolorosa normais (ASIA, 2011).

A Escala de Deficiéncia da ASIA-Modificada é comumente utilizada
para classificar o grau de lesdao em completa ou incompleta com letras
que variam de A até E da seguinte forma.

A - Completa: ndo ha forca voluntaria e sensibilidade abaixo do ni-

vel de lesao.

B - Incompleta: paciente apresenta sensibilidade, mas nao apresen-

ta controle motor abaixo do nivel de lesao.



C-Incompleta: apresenta sensibilidade e forca muscular em alguns
musculos abaixo do nivel de lesdo, no entanto, a maioria com forca
menor que grau 3.

D - Incompleta: apresenta sensibilidade e funcao motora preserva-
da abaixo do nivel de lesao, onde a maior parte dos musculos tem
forca maior que grau 3.

E - Normal: funcdo motora e sensitiva sem alteracées (ASIA, 2011).

4.1.2 = Topografia Conforme o Grau da Lesao Medular

* Tetraplegia (30%). Diminuicao ou perda da funcao motora e/ou sen-
sitiva por lesdo nos segmentos cervicais resultando no comprometi-
mento dos MMSS, tronco, MMII e 6rgaos pélvicos.

* Paraplegia (70%). Diminuicdao ou perda da funcdo motora e/ou
sensitiva por lesdao nos segmentos toracicos, lombares e sacrais re-
sultando no comprometimento do tronco, MMII e 6rgaos pélvicos
(BRUNI et al., 2004).

- Topografia
Fonte: O Guia do Fisioterapeuta (2011)



5 = Sindromes Medulares

As Sindromes Medulares sao les6es da medula espinal que se carac-
terizam por um conjunto heterogéneo de enfermidades que afetam a sua
estrutura.

As sindromes sao pouco comuns, mas por outro lado, provocam gra-
ves sequelas que levam a importante incapacidade, sendo fundamental
um diagndstico precoce. Destacam-se algumas dessas sindromes a seguir.

5.1 = Sindrome Central Cord

Ocorre principalmente na regiao cervical e apresenta comprome-
timento mais acentuado dos membros superiores que dos inferiores.
Lesdo incompleta com maior debilidade motora e sensitiva nos MMSS
(PAUL; GIRARDI, 2016).

5.2 = Sindrome Brown Séquard

Lesao causada por hemiseccdao da medula levando a uma perda mo-
tora e proprioceptiva ipsilateral e, perda da sensibilidade a dor e a tem-
peratura contralateral (ALVES et al., 2012).

5.3 = Sindrome Anterior da Medula

Produz perda da funcdao motora, sensibilidade, dor e temperatura,
porém preservacdo varidvel da propriocepcao (POSTIGLIONE; BRAGA,
2003).

5.4 = Sindrome Posterior da Medula

Extremamente rara, preserva a funcao motora, sensibilidade tér-
mica e tatil. Ocorre perda da sensibilidade profunda (proprioceptiva e
epicritica). Na marcha ha elevacao excessiva de joelhos e base alargada
(CEREZETTI et al., 2012).

@



5.6 * Sindrome do Cone Medular

Lesao da medula sacral e raizes lombares dentro do canal espinhal
que usualmente resulta em arreflexia da bexiga, intestino e hipotonia
em MMII (CEREZETTI et al.,, 2012).

5.7 = Sindrome da Cauda Equina

Lesdo das raizes nervosas lombossacra dentro do canal neural, re-
sultando em arreflexia de bexiga, intestino e hipotonia em MMII (FUSO
etal, 2013).

6 = Fases da Lesao Medular

Depois de instalada a lesao medular as repercussées clinicas se ma-
nifestardo em trés fases distintas apresentadas a seguir.

6.1 = Fase de Choque Medular ou Fase Aguda

Dura de trés semanas a dois meses e corresponde ao estado de
inexcitabilidade ou hipoexcitabilidade passageira da medula lesa-
da que acontece imediatamente depois da lesao parcial ou completa.
Caracteriza-se por uma interrupc¢ao das fibras nervosas aferentes e efe-
rentes abaixo do nivel da lesao, devido a repentina supressao das in-
fluéncias excitatérias dos centros nervosos superiores com a continua
inibicdo distal no nivel da lesdo. Seu mecanismo fisiopatologico nao
esta ainda perfeitamente esclarecido, porém a esséncia fisiopatolégica
do choque espinal esta associada a profunda alteracao das sinapses,
consequente a interrupcao de um numero critico de fibras nervosas.
Clinicamente, essa fase é caracterizada por abolicao da motricidade
voluntaria, sensibilidade, alteracdo do controle das fun¢des vesicais,
intestinais, sexuais e altera¢ées vasomotoras abaixo do nivel de lesao
(SARTORI; MELO, 2002).



6.2 = Fase de Retorno Reflexo da Atividade Medular ou Fase Cronica

Superada a fase de choque medular inicia-se a reorganizacao fun-
cional das estruturas medulares localizadas abaixo da lesao. Depois da
perda das influéncias inibitérias supra-espinais a medula reage de for-
ma excessiva e incoordenada aos estimulos aferentes periféricos, dando
lugar a respostas reflexas localizadas e em massa denominadas auto-
matismos medulares. O paciente com lesdao do neurdénio motor inferior,
lesdo de cone medular, cauda equina ou lesdo com comprometimento
extenso no plano vertical apresentara flacidez permanente. Na fase cré-
nica, a partir do terceiro més, uma lesao medular completa caracteriza-se
por anestesia e paralisia persistente devido a interrup¢ao definitiva dos
centros superiores. A paralisia sera hiperténica quando o arco reflexo
sublesional esta preservado com aumento dos reflexos osteotendinosos
e cutaneos. Nessa fase, reinicia gradativamente a atividade do sistema
nervoso autdénomo, sobretudo, no controle vasomotor. A atividade refle-
xa do peristaltismo intestinal esta presente e provoca evacuacgoes inter-
mitentes. O retorno funcional vesical e sexual dependera do nivel e tipo
da lesdo medular (ROQUE et al., 2013).

6.3 = Fase de Ajustamento

Corresponde a fase de ajuste do paciente a sua nova condicao de
lesado medular, na qual ele consegue se adaptar as suas funcoes apesar
da auséncia do controle voluntario. A reabilitacao é fundamental, pois
possibilita ao lesado medular desenvolver toda sua potencialidade e ca-
pacidade residual dentro da sociedade (SARTORI et al., 2009).

6.3.1 = Metas Funcionais

Durante o processo de reabilitacao, a aquisicao de metas funcionais,
que estdo relacionadas as atividades da vida diaria e pratica, depende de
alguns critérios:



* Do nivel de lesao medular: quanto mais alto o nivel de lesao maior o
grau de dependéncia; grau de lesao medular.

* De fatores fisicos adversos: como as deformidades musculoesque-
léticas.

» De fatores emocionais: paciente e familiares.

* De fatores socioeconémicos: orteses, cadeira de rodas, adaptacées,
entre outros recursos necessarios.

» Do grau de atividade (sedentarismo).

« Daidade.

* De doencas cardiovasculares associadas (ANDRADE; GONCALVES, 2007).

7 = Doencas Neuromusculares

As doencas neuromusculares constituem um grupo de desordens, he-
reditarias ou adquiridas, que afetam a unidade motora. Pode ocorrer lesao
no corpo do neurdnio motor no corno anterior da medula espinal, ao longo
do nervo periférico, na juncao neuromuscular e no tecido muscular.

7.1 = Tipos mais Frequentes

 Distrofias Musculares (Distrofia Muscular de Duchenne, Distrofia
Muscular de Becker, Distrofia Muscular de Cinturas, Distrofia Muscu-
lar Fascioescapuloumeral) (REED, 2002).

» Doenca de Strumpell-Lorrain (RODRIGUES et al.,, 2012).

» Doenca de Charcot Marie Tooth (FELIX; OLIVEIRA, 2010).

 Ataxias Hereditarias (CHAVES et al., 2008).

* Sindrome de Guillain-Barre (FELIX; OLIVEIRA, 2010).

* Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) (NORDON; ESPOSITO, 2009).

» Amiotrofia Espinhal Progressiva (|, II, 111) (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
GENETICA MEDICA, 2011).

* Esclerose Mdltipla (Surtos e Remissées) (CHAVES et al., 2008).

- Doenca de Alzheimer (TORRAO et al., 2012).



« Doenca de Parkinson (TORRAO et al., 2012).
* Esclerose Mdltipla (OLIVEIRA; SOUZA, 1998).

7.2 = Fatores Importantes

* Alteracdes proprias de cada doenca.

» Topografia, evolucdo, acometimento caracteristico e complicacoes
mais frequentes.

* Ter cuidado com fadiga.

» Grau de evolucao em que o paciente inicia a reabilitagdo.

* Fraquezas musculares e/ou deformidades.

» Colaboracdo e motivacdo do paciente e familia (OLIVEIRA; SOUZA,
1998; REED, 2002; CHAVES et al., 2008; NORDON; ESPOSITO, 2009;
FELIX; OLIVEIRA, 2010; SOCIEDADE BRASILEIRA DE GENETICA MEDI-
CA, 2011; RODRIGUES et al., 2012; TORRAO et al., 2012).

7.3 = Objetivos do Tratamento

* Assisténcia respiratdria e ganho de forca nos musculos principais.

* Ganhar ou manter a amplitude de movimento articular: por meio de
mobilizacdes e alongamentos.

 Otimizar a for¢a muscular: manutencao da funcionalidade.

* Melhora ou manutencao o condicionamento fisico.

» Estimular as reac6es de equilibrio, protecao e retificacao.

* Reduzir quadro algico.

* Evitar fadiga, permitir tempo de repouso durante as atividades.

* Uso de orteses, dispositivos e adaptacdes da cadeira de rodas.

* Orientar a familia e o paciente quanto aos manuseios domiciliares
e posicionamento adequado (OLIVEIRA; SOUZA, 1998; REED, 2002;
CHAVES et al, 2008; NORDON; ESPOSITO, 2009; FELIX; OLIVEIRA,
2010; SOCIEDADE BRASILEIRA DE GENETICA MEDICA, 2011; RODRI-
GUES et al,, 2012; TORRAO et al,, 2012).



7.3.1 = Fundamental para a Qualidade de Vida

* Obter independéncia adaptada.

» Oferecer acesso a integracao social.

* Readaptacao profissional, quando possivel.

» Adequacao das metas de tratamento as caracteristicas de cada caso.

* Levar em consideracdo as particularidades da doenca, incluindo a
sua progressao esperada.

 Fazer terapia em conjunto (equipe).

 Tracar objetivos junto com o paciente e familia (OLIVEIRA; SOUZA,
1998; REED, 2002; CHAVES et al., 2008; NORDON; ESPOSITO, 2009;
FELIX; OLIVEIRA, 2010; SOCIEDADE BRASILEIRA DE GENETICA MEDI-
CA, 2011; RODRIGUES et al.,, 2012; TORRAO et al.,, 2012).

8 = Neuroplasticidade

A plasticidade neural refere-se a capacidade que o Sistema Nervoso
Central (SNC) possui em modificar algumas das suas propriedades mor-
fologicas e funcionais em resposta as alteracdes do ambiente e aos es-
timulos externos. Na presenca de lesdes, o SNC utiliza-se dessa capaci-
dade na tentativa de recuperar fun¢ées perdidas e/ou, principalmente,
fortalecer fungdes similares relacionadas as originais (BACH; RITA, 1981).

Plasticidade é a base de todo o controle neural. E a capacidade
adaptativa do SNC em modificar tanto sua organizagao estrutural como
funcional. No adulto, muitas vezes, ocorre em resposta ao uso muscular
e, desempenha papel importante, na funcao do sistema nervoso com re-
lacdo ao seu reaprendizado (LOWRIE, 2000).

Quando neurodnios do sistema nervoso adulto morrem, eles ndo sao
substituidos. Contudo, as altera¢des nas sinapses, na reorganizagao fun-
cional e as alteracdes relacionadas a atividade na liberacdao de neuro-
transmissores, promovem a recuperacao da lesao. Em outras palavras,



funcées como remocado de produtos da desmielinizacao, brotamento de
axonios, secrecdo de fatores neurotréficos (NTF), maturacdo glial e manu-
tencdo da homeostase idnica sao fatores essenciais para a recuperagao
funcional. Sabe-se, também, que a estimulacdao ambiental é o primeiro
modulador extrinseco conhecido a interagir na regulacao da neurogéne-
se (LINDEN, 1993).

Logo depois da lesao, a grande aliada na reabilitacao do paciente é
a plasticidade neural. O encéfalo é plastico e dinamico, os graus de recu-
peracao nao dependem somente do substrato neurolégico, mas também
em larga propor¢ao da quantidade e qualidade de estimulos gerados na
periferia pela demanda funcional. Nesse processo neural existem molé-
culas de vida para as células nervosas se reorganizarem que sdo produzi-
das em 6rgdos alvos (pele, retina, glandulas, midsculos), absorvidas pelo
final do axénio e transportadas até o corpo celular onde estimulam a pro-
ducdo de organelas celulares responsaveis pelo crescimento da célula
nervosa, denominado fator neurotréfico (NTF). Ciente disso, esse é outro
motivo essencial para que se realize a mobiliza¢do passiva. A quantidade
e qualidade dos estimulos sensoriais (vestibular, tatil, proprioceptivo e
cinestésico) oferecidos ao paciente por meio da mobilizagdo irdo propor-
cionar maior ou menor producdo de NTF que por meio do transporte re-
trégrado chegam até a area motora cortical correspondente ao segmento
mobilizado, o que contribui para a formac¢ao de novos brotos axonais que
crescem a fim de atingir seus alvos sinapticos (reorganizacao celular) e,
dessa forma, tentar suprir parte da funcao neural perdida, favorecendo,
potencialmente, o despertar do paciente (CERUTTI; FERRARI, 1995).

8.1 = A Plasticidade do SNC

* Desenvolvimento.
* Aprendizagem.
» Posterior a processos lesionais.



Os estimulos oferecidos na reabilitacao podem promover a recone-
Xao de circuitos neuronais parcialmente lesados ou de areas de penum-
bra. Quando ha pequenas perdas de conectividade a tendéncia é que
ocorra uma recuperacao autbnoma, enquanto que, grandes perdas pode-
rao acarretar alteracao permanente da funcao. Algumas lesdes sao po-
tencialmente recuperaveis, mas, para tanto, necessitam de tratamentos
precisos, mantendo niveis adequados de estimulos facilitadores e inibi-
dores externos adequados que irdo promover a formacao de fatores neu-
rotr6ficos que por meio da circulagdo sanguinea chegarao até as areas de
penumbra encefilica para estimular a formacdo de novas conexdes ner-
vosas para ajudar na reorganizagao da plasticidade neural (ANNUNCIATO
etal, 2002).

8.2 = Fatores que Interferem na Neuroplasticidade do Adulto

* ldade.

 Fatores pré-moérbidos.

* Nivel de escolaridade e experiéncias anteriores.

« Atendimento adequado depois da lesdo (tempo e conduta).
* Localizacao da lesao.

+ Extensdo da lesdo (gravidade).

* Realizacao de tratamento precoce.

* Quantidade e qualidade do tratamento (equipe).

» Fatores externos (ambientais) (HAASE; LACERDA, 2004).

8.3 = Fatores que Afetam a Reaprendizagem Motora

* Sonoléncia, reducao da consciéncia.

 Apatia.

* Depressao.

* Alteracdao do comportamento: irritabilidade, agressividade, mau hu-
mor, entre outros.



* Desatencao.

 Déficit perceptual.

» Déficit sensorial.

 Apraxia (déficit na atividade sequencial/planejamento).

* Afasia (distdrbios de linguagem).

» Déficit de memoéria.

 Déficit nas fun¢des executivas (lesao lobo frontal) (TAUB et al,, 1993).

9 = Funcoes Executivas

Sao habilidades adquiridas durante a vida que possibilitam a realiza-
cdo de atividades propositadas para alcancar determinado objetivo.

As atividades sao mediadas pelos lobos frontais (cértex pré-frontal).

O processo tem inicio a partir dos seis anos de vida.

Continuo desenvolvimento até a adolescéncia (PRIGATANO, 1992;
ROGER, 2002).

9.1 = Funcoes Associadas aos Lobos Frontais

* Raciocinio.

* Comportamento social.

* Planejamento e estratégias para solucionar problemas.
* Motivacao.

 Afetividade.

* Personalidade.

* Atencado.

* Linguagem.

+ Controle motor.

* Membria.

* Percepc¢do (KANDEL; SCHWARTZ; JESSELL, 1997).



9.2 = Disturbios Associados mais Frequentes depois da Lesao Encefalica

Afasia.
* Apraxia.

Agnosia (ndo reconhecimento de objetos).

Anosognosia (ndo reconhecimento da doenca).
Negligéncia unilateral (WAINBERG, 1988).

9.2.1 = Afasias

E uma perturbacdo da formulacdo e compreensdo da linguagem
(CARVALHO; MASSI; GUARINELLO, 2012).

9.2.1.1 = Condutas Importantes na Terapia

* Priorizar fun¢6es basicas.

« Dar mais comando proprioceptivo e visual.

* No diadlogo usar frases bem curtas, objetivas e simples.
* Usar gestos, gravuras, etc.

* Usar espelho.

 Participacao da familia na terapia.

* Repeticao (PLANT, 2000).

9.3 = Apraxias

E uma desordem que se caracteriza por provocar perda da capaci-
dade em executar movimentos e gestos precisos em sequencia (simples
e/ou complexo).

9.3.1 = Tipos de Apraxias mais Comuns

* Motora ou posicional.
* |deomotora.
* |deatéria.



Construtiva.

* Do se vestir.

Marcha.

Magnética.

Oral (RODRIGUES et al., 2011; LIMA; SERVELHERE; MATOS, 2012).

9.3.2 = Condutas Importantes na Terapia

Informacgdes sensoriais: tateis, proprioceptivas e cinestésicas.
* Ambiente adequado.

« Referéncias concretas (vestuario).

* Comando verbal simples.

* Decomposicao da funcao.

* Repeti¢ao: condicionamento ou automatizacao.

* Participacdo da familia na terapia (GORDON et al., 2006).

10 = Negligéncia Unilateral

A Negligéncia Unilateral é frequentemente observada em lesbes do
hemisfério cerebral ndo dominante, e a lesao afeta a area espacial e de
esquema corporal, causando prejuizos de percepc¢do. O paciente falha
em responder a eventos que ocorrem no espaco contralateral a lesao
cerebral e em reconhecer segmentos do seu hemicorpo comprometido,
existindo um déficit em torno da atencao (HORGAN; FINN, 1997).

A principal etiologia é o acidente vascular encefalico, com lesdo na
regidao temporo-parietal do hemisfério cerebral direito. Esse distirbio
pode persistir como um prejuizo crénico durante meses e anos ou nhao
desaparecer, o que implica em um progndstico funcional limitado, princi-
palmente nas atividades de vida diaria e marcha. Requer um diagnéstico
precoce e um intensivo programa de reabilitacao pela equipe interdis-
ciplinar, visando a estimular a atencao e o uso funcional do hemicorpo
comprometido (DAM, 1993).



10.1 = Condutas Importantes na Terapia

« Comando verbal minimo.

» Estimulos sensoriais pelo lado esquerdo x ambiente.

* Reorientar a atencao e induzir o olhar para o lado negligente.

* Recursos audiovisuais (guizos ou bipes; lampadas; marcadores colo-
ridos na pagina do livro, da roupa, do meio auxiliar de marcha, etc.).

* Simetria corporal, transferéncia de peso.

» Estimulos proprioceptivos.

 Estimulos alternados, evitar os simultaneos.

* Repeticdo de atividades rotineiras.

* Participacao da familia na terapia e fora dela (DARRAGH, 1998).

11 = Pusher ou Déficit de Alinhamento

A Sindrome de Pusher (SP) é uma altera¢do do controle postural, na
qual a caracteristica dos pacientes é de se empurrar com o lado ndao com-
prometido para o lado parético, resistindo a qualquer tentativa de corre-
¢do passiva da postura (DAVIES, 1996).

11.1 = AlteragGes Funcionais do Paciente Neurolégico Adulto

Nas atividades de vida diaria.

Nas atividades de vida pratica.

Nas atividades ocupacionais.
Nas atividades laborativas (MAZAUX; RICHER, 1998).

11.2 = Reabilitacao

-

E um processo que busca o desenvolvimento das capacidades
remanescentes para que o individuo alcance sua independéncia nas
atividades fisicas, diarias e praticas, visando a reintegracdo social

(MOURA et al., 2005).



11.3 = Objetivos

Alcancar a funcionalidade possivel, com qualidade.
Usar de técnicas terapéuticas e recursos auxiliares adequados para
melhorar a neuroplasticidade (MOURA et al., 2009).

12 = Importancia da Equipe Interdisciplinar

E necesséario um trabalho interdisciplinar para que sejam discutidos

os diversos aspectos envolvidos depois de uma lesdo e a evolucao no
processo de reabilitacao.

12.1 = Equipe

Médicos (especialidades).
Assistente Social.
Fisioterapeuta.

Terapeuta Ocupacional.
Fonoaudidlogo.
Psicélogo.

Pedagogo.

Educador Fisico.
Bioengenheiro.
Ortoprotesista.

Outros (MOURA et al., 2005; MOURA et al., 2009).

12.2 = Processo de Reabilitacao no Doente Agudo

Intervencdo precoce.
Acelerar a neuroplasticidade.
Evitar o reaprendizado do ndo uso.

12.3 = Condutas preventivas

Ulceras de decubito.

o



* Encurtamentos.

* Deformidades musculoesqueléticas.

* Infeccdes respiratorias.

* Imobilismo em geral.

« Otimizar o sistema respiratorio.

* Recursos ortéticos e adaptacdes de cadeiras de rodas e outros equi-
pamentos de locomoc¢ao.

 Ortostatismo precoce.

* Marcha segura e adequada assim que possivel (SILVA; NEVES, 2007).

12.4 = Fisioterapia no Doente Agudo

 Assisténcia Respiratoria:
» Manobras de higiene brénquica.
» Equilibrio da ventilacao/perfusao.

* Posicionamento para evitar tendéncias patolégicas e deformidades,
inclusive em cadeira de rodas.

* Mobilizacao passiva precoce.

* Alongamento muscular.

* Ortostatismo em prancha.

» Deambulacdo precoce logo que liberado (DAVIES, 1997).

12.5 = Processo de Reabilitacdo no Doente Crdnico

Reabilitacdao, em seu sentido mais amplo e completo, tem sido de-
finida como a restauracao do maximo possivel das capacidades fisicas,
psicolégicas, sociais e laborais do incapacitado.

O ndmero de individuos com necessidade de intervencao profissio-
nal da area da reabilitacdo vem aumentando devido a diversos fatores,
como avanc¢os na medicina neonatal e de assisténcia ao trauma, aumento
da sobrevida em individuos com doencas cronicas, maior longevidade



da populacao, aumento da violéncia urbana e acidentes relacionados ao
transito.

Dentro desse cenario, a atuacao dos reabilitadores se torna funda-
mental e tem como objetivo geral: o desenvolvimento e/ou reabilitacao
da funcionalidade do individuo, sempre visando a sua insercao social,
baseada em fundamentos praticos e cientificos.

12.5.1 = Objetivos Especificos da Fisioterapia

* Ganhar ADM e alongamento muscular possivel.

* Melhorar a for¢ca muscular residual.

* Facilitar o reaprendizado nas atividades funcionais.

* Buscar independéncia nas trocas posturais: AVDs e AVPs.

* Posicionamento adequado com orteses, em cadeira de rodas e ou-
tros dispositivos (BOBATH, 1990).

12.5.2 = Fatores Relevantes no Tratamento

* Diversos sistemas envolvidos
» Cognitivo.
» Comportamental.
» Emocional.
» Perceptual.
» Sensorial.
» Musculoesquelético.
» Neuromuscular.
» Circulatério.
» Tegumentar.
» Fatores pessoais.
» Ambiente.
» Funcionalidade versus contexto de vida (DAVIES, 1996).

o



12.5.3 = Reaprendizado Motor (Segundo Mulder (1991):

* Promover a acao do movimento — Programa Motor

* Melhorar a estabilidade da postura e seletivida-
de do movimento para conseguir executar a acao -
Controle Motor

» Executar a funcdo (fazer o gol) — Reaprendizado
Motor

12.5.4 = Terapias e Procedimentos de Apoio

» Grupo para pacientes afasicos.

« Grupo para treino das atividades de vida diaria e pratica.

» Grupo de estimulacdo cognitiva.

« Grupo de danca.

 Terapia assistida por animais.

* Terapia de Contensao Induzida (TCl).

» Adequacao postural em cadeiras de rodas e outros equipamentos de

o

locomocao.



Programa de trabalho eficiente para retorno a produtividade.

Inclusao escolar e social.

Curso informativo e de orientagao para pais, familiares e cuidadores.
* Supervisao médica nas terapias.

13 = onsideracoes Finais

As vantagens e os beneficios para os individuos acometidos por
doencas neurolégicas sao maiores, quando os profissionais envolvi-
dos no seu processo de reabilitacdo recebem, antes da injuria ocorrida,
orientacao e informacdes sobre a doenca e o seu processo de reabili-
tacdo. Mas para que isso aconteca é necessario que os 6rgaos gestores
da Sadde Puablica e privada invistam em programas de capacitacao e/ou
aperfeicoamento de seus profissionais.

Esperar-se que por meio deste capitulo os profissionais possam con-
sultar possiveis duvidas sobre a patologia e sobre a abordagem ao pa-
ciente neuroldgico adulto.
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1 = Introducao

Paciente estomizado é uma pessoa que possui uma estomia. A pala-
vra "estomia” tem origem grega, e exprime a ideia de "boca” ou “abertu-
ra” utilizada para indicar a exteriorizacao de qualquer viscera oca através
do corpo em situacdes diversas, recebendo denominacdes especificas,
de acordo com o segmento a ser exteriorizado. As situacées clinicas que
levam a constru¢ao de uma estomia intestinal ou urinaria decorrem de
uma emergéncia cirdrgica, como os acidentes, uma patologia em trata-
mento e que exija a construcdao de uma estomia, doencas hereditarias e
outros (SANTOS; CESARETTI, 2015).

A construcao de uma estomia pode ser de carater temporario ou de-
finitivo. As estomias temporarias sdo realizadas para proteger uma anas-
tomose, tendo em vista o seu fechamento num curto espaco de tempo,
enquanto que as definitivas sao realizadas quando nao existe a possibili-
dade de restabelecer o transito intestinal. Dependendo da localizagao, a
estomia recebe nome proveniente da estrutura e tem como fun¢ao des-
comprimir, drenar, aliviar tensées de anastomose, restaurar as funcoes
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do 6rgdo afetado, infeccao e irrigacdao sanguinea inadequada (SANTOS;
CESARETTI, 2015).

Cerca de 100 mil pessoas sao estomizadas no Brasil, incluindo tam-
bém aqueles estomizados temporariamente (BRASIL, 2012a). Segundo
o Ministério da Saude, no ano de 2011, foram realizadas 1.702.201 ci-
rurgias de construcdo de estomas, correspondendo a um ndmero ex-
pressivo de pessoas com estomia convivendo diariamente com diver-
sos desafios que englobam caracteristicas fisicas, sociais e culturais no
estar estomizado (BRASIL, 2012b). Essa nova condicao impde altera-
¢coes no processo de viver, pois 0 estomizado necessita romper e desve-
lar estigmas, aceitar a nova biografia e imagem corporal para o alcance
de uma efetiva reabilitacao.

2 = Aspectos Terapéuticos, Clinicos e Epidemiologicos
Relacionados as Estomias

Os motivos que levam a estomias urinarias ou intestinais em crian-
¢as e adultos sao: doencas malignas, benignas, inflamatorias, traumaticas
ou congénitas, entre outras. Uma das causas mais comuns para a constru-
¢do de uma estomia intestinal é devido ao cancer colorretal (SANTOS;
CESARETTI, 2015).

2.1 = Cancer Colorretal

De acordo com o Instituto Nacional de Cancer (INCA), o cancer co-
lorretal é o terceiro maior na regiao Sul. A estimativa para ano de 2016
foi de 34.280 novos casos de cancer colorretal, sendo 16.660 homens e
17.620 mulheres (INCA, 2016). Isso talvez se deva aos habitos alimen-
tares e culturais dessa populacdo, como sugere um estudo de revisao
que aponta fortes evidéncias para essa ligacdo e tendéncia de elevacao
na incidéncia, consequente ao aumento da expectativa de vida da po-
pulacao. Os dados demonstram a relevancia da doenca, para ambos os



sexos, nao s6 pela morbidade e possibilidade de realizacao da estomia,
mas também pelas altas taxas de mortalidade (ZANDONAI; SONOBE;
SAWADA, 2012).

O cancer colorretal é um dos tumores malignos mais comuns nos
paises industrializados e estudos epidemiol6égicos mostram que a maio-
ria se origina em pélipos adenomatosos. Sua maior incidéncia é no célon
sigmoide e colon descendente, localizados no intestino grosso, com per-
centagem superior a 50% (SBCP, 2016).

Quanto aos sintomas, inicialmente se caracteriza por mal-estar ge-
ral, perda de peso e anemia, mas com escassa sintomatologia abdominal.
A sintomatologia aguda e complicada do cancer colorretal geralmen-
te esta associada a localizacdo do cancer no colén ascendente, seco e
angulo hepatico, levando a diagndstico tardio. Ja os canceres de colén
descendente e transverso apresentam como sintomas constipacao pro-
gressiva, evacuacao em diarreia, grande presenca de muco e sangue nas
fezes (SBCP, 2016).

Na investigacao diagndstica sera levada em consideracdo a sinto-
matologia, exames laboratoriais e exames por imagem, nos quais a fibro-
colonoscopia sera o ponto chave, pois além da visualizacdo direta da luz
interna dos célons, podera permitir a retirada e a analise anatomopato-
légica de p6lipos adenomatosos (ACS, 2016; SBCP, 2016).

2.2 = Diverticulite

A diverticulite consiste em uma herniacao de mucosa e submucosa
do intestino grosso. A maioria dos casos é assintomatico e diagnosticado
pela colonoscopia, entretanto, em casos complicados, aparece dor abdo-
minal e em menos de 5% dos casos aparece sangramento (SBCP, 2016).

Em geral, o tratamento é clinico para prevencao de sintomas e com-
plicacées. Os anti-inflamat6rios e antibidticos sao usados quando nado
existem contraindica¢ées. Em alguns casos a cirurgia é o melhor trata-
mento. Nas diverticulites perfuradas podem ocorrer complicacées que



dificultem a anastomose imediata e se faz necessario uma estomia tem-
poraria (SBCP, 2016).

Uma forma de prevencao para o desencadeamento da diverticulite é
por meio da dieta rica em residuos em que as fibras geram volume favo-
recendo a mobilizacdao dos c6lons (SBCP, 2016).

2.3 = \/olvo

O volvo origina-se de um giro do c6lon em seu eixo mesentérico
resultando em uma obstrucao parcial ou total da al¢a intestinal. O grau
de torcao da alca afetada dificulta o retorno venoso, gerando isquemia
do c6lon e consequentemente havera perfuracao intestinal. Essa pato-
logia acomete mais o c6lon sigmoide e frequentemente os sintomas sao
iguais aos de qualquer outro processo obstrutivo com presenca de dor e
inflamacao (SBCP, 2016).

O diagnéstico é realizado por meio da radiologia e o tratamento ci-
rdrgico é indicado quando houver suspeita de perfuracdao ou necrose,
principalmente no volvo de ceco e célon transverso. Em decorréncia da
cirurgia e dependendo da condicao pré-cirdrgica podera haver uma ne-
cessidade de uma estomia (SBCP, 2016).

2.4 = Polipose Adenomatose Familiar

E uma doenca hereditaria que afeta tanto homens como mulheres
e ambos podem transmitir a enfermidade. De 15 a 40% dos pacientes
acometidos apresentam histéria familiar (SBCP, 2016).

Caracteriza-se pela formacao de inumeraveis pélipos ao longo de
todo o célon e reto, de forma e tamanho variados, podendo estar unifor-
memente distribuidos ou concentrar-se mais no célon descendente. Pa-
cientes com polipose familiar podem ser assintomaticos e quando apa-
recem os sintomas sao tardios e inespecificos, como a hemorragia retal,
diarreia e dor abdominal (SBCP, 2016).



O diagnéstico ocorre por meio da sigmoidoscopia e contagem de
mais de 100 pélipos na porcao do sigmoéide, ja a fibrocolonoscopia evi-
denciara diretamente as les6es de polipose familiar. O tratamento € a
retirada total dos c6lons e do reto, gerando uma estomia permanente
(SBCP, 2016).

2.5 = Retocolite Ulcerativa

Caracteriza pela inflamacao da mucosa do reto associada a diarreia e
a hemorragia retal. A causa da retocolite ulcerativa é desconhecida, ainda
que sejam varias as teorias propostas, como a infecciosa, autoimune, ge-
nética, psicolégica, nenhuma delas se mostra como causal (SBCP, 2016).

Normalmente o diagnéstico é simples, por meio do relato dos sin-
tomas, obtendo-se a confirmacao pela sigméidoscopia com biépsia. Nao
existe tratamento especifico e espera-se uma remissao espontanea com
medidas ndo especifica, como o repouso, nutricao adequada e corticoide,
caso nao tenha uma resposta positiva com os medicamentos, o indicado
é o tratamento cirdrgico (SBCP, 2016).

2.6 " Doenca de Crohn

Doenca inflamatéria do trato gastrointestinal. E um processo créni-
co que pode localizar-se em todo o aparelho digest6rio ou nos seus se-
guimentos isolados, entretanto afeta predominantemente a parte infe-
rior do intestino delgado (ileo) e intestino grosso (c6lon). Atinge adultos
jovens, sem diferenca entre os sexos e de 15% a 20% dos casos, existe
histéria familiar de doenca de Crohn. A causa é desconhecida, ainda que
existam teorias similares as da retocolite ulcerativa cronica (SBCP, 2016).

O paciente normalmente apresenta diarreia pastosa com muco e pus
e ocasionalmente sangue, acompanhada de dor abdominal e em alguns
casos pode surgir quadro febril (SBCP, 2016).

A retossigmoidoscopia e a bi6psia retal sdo imprescindiveis para o
diagnostico diferencial com a finalidade de identificar também a extensao



e gravidade das lesdes. O tratamento é por meio de uma dieta hiperpro-
téica e pobre em residuos. De 70% a 80% dos casos, 0s pacientes sao
submetidos a tratamento cirdrgico. A cura nao é garantida com a cirurgia,
existindo risco de recidiva (SBCP, 2016).

3 = Fisiologia das Estomias Intestinais e Urinarias

A estomia é constituida por uma parte do 6rgao que é exteriorizado,
em geral intestino delgado ou grosso, que é levado a superficie exterior
através de uma abertura cirargica, sendo fixado a pele abdominal (anas-
tomose ileo ou colo cutdnea), formando assim uma ileostomia ou uma
colostomia, dependendo do segmento do aparelho digestério que for
exteriorizado (SANTOS; CESARETTI, 2015).

As caracteristicas de consisténcia do efluente sao diferentes, de-
pendendo do segmento intestinal exteriorizado. As estomias de ileo ou
colon ascendentes produzem um efluente mais liquido, sendo essa uma
caracteristica principal das estomias localizadas na regiao direita do ab-
domen (DOMANSKI; BORGES, 2014).

As fezes liquidas contém alta quantidade de enzimas digestivas e
sais biliares, além de um alto potencial para danificar a pele. Ja as fezes
mais sélidas possuem menos umidade e quantidade de enzimas. O pH
do efluente influencia no potencial de dano, tanto acidos como alcalinos
poderdo agir como irritantes para a pele. Por esse motivo, as ileostomias
e as colostomias, obrigatoriamente, para terem um bom funcionamento,
deverdo apresentar-se protrusas. As ileostomias deverdo estar mais pro-
trusas, devido ao tipo de efluente que elimina, e as colostomias podem
apresentar uma protrusao um pouco menor (DOMANSKI; BORGES, 2014).

Uma ileostomia distal (construida por¢cdao do ileo), inicialmente,
pode apresentar uma perda diaria de 1 litro de liquido. As jejunostomias
ou ileostomias proximais (construidas por¢cdao do duedeno) expelem 6
litros didrios. As ileostomias, usualmente, ndo apresentam odor, contudo,



quando esse fator esta presente, geralmente associa-se a higiene e
tempo de permanencia do efluente no equipamento coletor (SANTOS;
CESARETTI, 2015).

No que concerne as colostomias construidas no c6lon direito ou me-
tade direita do c6lon transverso, as fezes apresentam-se pastosas e sao
produzidas durante todo o dia, sem momento e horario fixo. Ja as co-
lostomias construidas na metade esquerda do célon transverso, célon
descendente ou sigmoide, onde as fezes apresentam-se formadas, a per-
da diaria de liquidos expelida pode variar entre 200 ml a 600 ml/dia,
um ndmero bem inferior quando comparado as ileostomias (SANTOS;
CESARETTI, 2015).

Do segundo ao quarto dia do p6s-operatorio da cirurgia de constru-
cao da colostomia, inicia-se o processo de expulsao de gases e fezes li-
quidas, em pequena quantidade. No decorrer do periodo p6s-operatorio,
assim que o peristaltismo se restabelece comeca a saida de fezes, ini-
cialmente liquidas até tornarem-se pastosas, depois a consisténcia e a
frequéncia de evacuacgbes tornam-se constantes. Geralmente, permane-
cem assim, mas pode variar segundo o tipo e quantidade de alimento in-
gerido. Nas colostomias de urgéncia pode ocorrer a eliminacao de fezes
e flatos pelo anus devido ao ndo preparo prévio da alca intestinal para o
procedimento cirargico (SANTOS; CESARETTI, 2015).

Para Para Paula, M., Paula, P. e Cesaretti (2014), o0 muco produzido
pelo intestino grosso pode estar presente alguns dias depois da cirurgia,
nao sendo muito visivel quando misturado as fezes. Essa producdo pode
variar de 50 ml a 100 ml de muco diario.

As derivacgoes urinarias tém como objetivo a manutencao do escoa-
mento da urina produzida pelos rins para o meio externo através da exte-
riorizacdo de condutos urinarios (PAULA, M.; PAULA, P.; CESARETTI, 2014).
As estomias urinarias nao sao continentes e possuem efluente liquido
constante, com caracteristicas quimicas que variam de um pH acido a um
pH alcalino (DOMANSKI; BORGES, 2014).



Notoriamente, o tipo de construcao mais frequente de derivacao uri-
naria é através do trato intestinal. A técnica utiliza um segmento da alca
intestinal do ileo, o qual envolverd os ureteres. A derivacdo de Bricker,
como é chamada, reduz as chances de complicacées, como a estenose,
comum na derivagao na qual o ureter é transportado por meio da cavida-
de abdominal (PAULA, M.; PAULA, P.; CESARETTI, 2014).

As estomias mais comuns sao de origem intestinal e urinaria, como
a colostomia, a ileostomia e a urostomia. Além dessas estomias, existem
também aquelas que aparecem em situacdes especiais e nao tém fun-
cao derivativa ou excretdria, como as gastrostomias e as traqueostomias
(SANTOS; CESARETTI, 2015).

4 = Estomaterapia como Especialidade

A estomaterapia é uma especialidade de pés-graduacdo latu sensu
da pratica do enfermeiro - instituida no Brasil em 1990 - voltada para a
assisténcia as pessoas com estomias, fistulas, tubos, cateteres e drenos,
feridas agudas e crdnicas e incontinéncias anal e urinaria, nos seus as-
pectos preventivos, terapéuticos e de reabilitacdao em busca da melhoria
da qualidade de vida (SOBEST, 2016).

* Funcoes na Atuacao

» Funcao assistencial e de apoio especializado: atividades de assis-
téncia, voltada para reabilitacdo e qualidade de vida.

» Funcao educativa ou docente: atividades relativas ao ensino for-
mal e informal direcionada ao paciente, familia, comunidade,
equipe enfermagem e interdisciplinar.

» Funcgao investigativa: inclui o desenvolvimento de pesquisa rela-
cionada a tecnologia do cuidado e a avaliacao de protocolos.

» Funcao administrativa: inclui o planejamento e a organizacdo de
programas de assisténcia.



» Desenvolvimento profissional: envolve participacao em ativida-
des de educacao continuada.

4.1 = Assisténcia de Enfermagem a Pessoa com Estomia

A assisténcia de enfermagem a clientela dos pacientes estomizados
visa a promover qualidade de vida, objetivando atender as necessidades
do paciente e também as necessidades da familia, com foco na reabili-
tacao social, fisica, mental, sexual e profissional nos diferentes momen-
tos da assisténcia, seja no periodo pré-operatdrio ou no pdés-operatério
(PAULA, M.; PAULA, P.; CESARETTI, 2014).

O periodo pré-operatério € o momento no qual o paciente obtém a
informacdo a respeito do procedimento cirargico. Nesse periodo é im-
portante investigar o conhecimento do individuo sobre diagnéstico e
tratamento cirargico, os habitos de eliminacao e respectivas alteracées
depois do procedimento cirdrgico como o uso de um equipamento cole-
tor e identificar quais as atividades diarias (autocuidado: higiene pessoal,
alimentacdo, vestudario e outras) que poderdo ser impactadas no primei-
ro momento do pés-operatério (PAULA, M.; PAULA, P.; CESARETTI, 2014).

Alguns pacientes apresentam ainda no periodo do pré-operatorio,
um estado nutricional debilitado com perda de peso associada a patolo-
gia ou ao tratamento complementar como radioterapia e quimioterapia,
obrigando o profissional de sadde ter uma atencao maior em relacao a
construcao da estomia, pois com retorno do peso ideal do paciente, a es-
tomia construida podera ficar abaixo do nivel da pele gerando uma com-
plicacao chamada de retracao (PAULA, M. PAULA, P,; CESARETTI, 2014).

A alteracao corporal ocasionada pelo uso do equipamento coletor
influencia o estado emocional do paciente, por esse motivo é importante
avaliar a necessidade de encaminhamento do paciente a outros profis-
sionais, como o psicélogo (PAULA, M.; PAULA, P;; CESARETTI, 2014).

A demarcacao do melhor local a ser construida a estomia como
também o teste de sensibilidade aos equipamentos, sdo cuidados



imprescindiveis que visam a qualidade de vida do usuario. A orientacao
quanto ao ato operatorio, ao preparo prévio em geral, a estomia, o acesso
aos equipamentos coletores, aos programas publicos de assisténcia e a
Associacao de Estomizados sao condutas importantes durante esse pe-
riodo inicial (SANTOS; CESARETTI, 2015).

Outro ponto a ser considerado sao as habilidades psicomotoras do
paciente, pois a destreza manual e deficiéncias sensoriais dificultam a
adaptacdo do equipamento e agoes do autocuidado (PAULA, M.; PAULA,
R.; CESARETTI, 2014).

No periodo pés-operatorio se faz necessario avaliar as condicoes
da estomia, do efluente, a presenca de complicacées da estomia e pele
periestomia para assim realizar progressivamente, as orientacoes de au-
tocuidado ao paciente e cuidador, promovendo a reabilitacao, como tam-
bém a indicacao do equipamento coletor apropriado a pele, a estomia e
ao paciente (PAULA, M.; PAULA, P; CESARETTI, 2014).

Os cuidados especificos como a mensuracao da estomia devem ser
realizados e orientados ao paciente e familia, pois durante o periodo
de até trés meses depois do procedimento cirdrgico a estomia podera
regredir de tamanho visto que, durante o procedimento a al¢a intesti-
nal foi manuseada ocasionando um edema (inchaco). Esse cuidado visa
a ndo exposicao da pele periestomia ao efluente decorrente do recor-
te do equipamento coletor maior do o tamanho da estomia (DOMANSKI;
BORGES, 2014).

O esvaziamento do equipamento coletor também caracteriza um
cuidado especifico, devendo ocorrer sempre que necessario ou quando
0 equipamento estiver com 1/3 de sua capacidade preenchida, evitando
dessa forma as chances de descolamento do equipamento.

A troca do equipamento coletor deve ser realizada levando-se em
consideracdo as caracteristicas do efluente, o tempo de permanéncia e a
adesividade do equipamento. A recomendacao de troca do equipamen-
to para os pacientes que apresentam uma ileostomia é a cada dois dias,



enquanto que o paciente colostomizado podera permanecer com o equi-
pamento até sete dias (PAULA, M.; PAULA, P.; CESARETTI, 2014).

Para garantia da manutencao daintegridade da pele, e evitar trauma-
tismos, a remocao do equipamento deve ser suave com auxilio de agua
morna, no chuveiro ou utilizando removedores especificos para esse fim.
Geralmente o paciente faz uso de agua e sabado, pela praticidade e baixo
custo, mas principalmente para manutencdo do pH da pele, dando prefe-
réncia aos higienizantes que possuem o minimo de corantes e perfumes,
além do pH semelhante ao da pele (DOMANSKI; BORGES, 2014).

4.2 = Modelos de Assisténcia de Enfermagem em Estomaterapia

O estado do Rio Grande do Sul e a Secretaria Estadual de Sadde as-
sumiram o atendimento ao paciente estomizado a partir da implantacao
do Sistema Unico de Saude (SUS) no inicio da década de 1990, tendo
como responsabilidade ampliar o atendimento aos usuarios do Sistema
e descentralizar o atendimento em todo o Estado.

O Programa de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia do
SUS-RS possui aproximadamente 55 itens destinados a area de estomias
e incontinéncia. Cada paciente cadastrado no programa recebe mensal-
mente oito unidades de dispositivo coletor drenavel (bolsa) ou 30 uni-
dades de dispositivo fechado (bolsa), entretanto, existem algumas ex-
cepcionalidades ou agravos em que os pacientes poderdo receber um
quantitativo maior de dispositivos. Algumas dessas excepcionalidades
incluem os pacientes acamados e terminais, em quimioterapia e radiote-
rapia, com diarreias, com comorbidades como saide mental e deficiéncia
intelectual grave.

Cabe as coordenadorias regionais de saude e aos nucleos de aten-
dimento, fazerem a distribuicao do material aos seus municipios, ja os
municipios tém a responsabilidade de disponibilizar o pessoal de apoio,
o tratamento, bem como a dispensacao de material e assisténcia ao pa-
ciente estomizado e/ou com Incontinéncia Urinaria e Fecal.



O controle e cadastro de usuarios sao realizados por meio do Geren-
ciamento de Usuarios com Deficiéncia (Sistema GUD), que é um mecanis-
mo de organizacdo via web. Por meio desse sistema é possivel acessar o
cadastro dos usuarios, o tratamento, o material dispensado e o estoque
do material no nucleo de atendimento.

Ja no estado de Santa Catarina a Rede de Cuidados a Saude da Pes-
soa com Deficiéncia conta com o servico de Atencao Especializada em
Reabilitacao Auditiva, Fisica, Intelectual, Visual, Ostomia e em Multiplas
Deficiéncias. Essa politica de atencao a saide da pessoa com ostomia
intestinal, urinaria e com fistulas cutaneas na Rede Estadual de Aten-
¢3o a Saude da Pessoa com Deficiéncia do SUS, no estado de Santa Ca-
tarina, contribui para a melhoria das condi¢6es de vida do usuario, bem
como sua integracao social, ampliando suas potencialidades laborais e
independéncia nas atividades da vida diaria por meio de sua reabilitacao
clinico-funcional.

O Servico de Atencdo a Saude das Pessoas Estomizadas do estado
de Santa Catarina assiste as pessoas com estomias intestinais e urinarias,
com fistulas cutaneas, cadastrados no SUS e que, temporariamente ou
nao, mediante avaliacdo médica, tém indicacao para utilizacdao de bol-
sas coletoras e/ou materiais adjuvantes necessitando de atendimento/
acompanhamento especializado por equipe multidisciplinar.

O programa possui aproximadamente 36 itens destinados a area de
estomias. Cada paciente cadastrado no programa recebe mensalmente
30 unidades de dispositivo coletor drenavel (bolsa) ou 30 unidades de
dispositivo fechado (bolsa), entretanto, existem algumas excepcionali-
dades para a alteracdo do material em uso e/ou quantidades a serem
entregues que deverdo estar em conformidade a Portaria SAS/MS n® 400,
de 16 de novembro de 2009, e a Deliberacdao n°® 493/CIB/10, de 9 de
dezembro de 2010, que estabelecem que qualquer alteracao de equipa-
mento para estomia (sistema coletor/bolsa e/ou material adjuvante) e/
ou de seus quantitativos, seja enviado ao servico estadual uma justifica-
tiva para a mudanca (BRASIL, 2009).



5 = Equipamentos Coletores e AdjuvantesUtilizadosno Cuidado
com Estomias

A necessidade de adaptacao depois de serem submetidos a cirurgia
de construcao de uma estomia obriga os pacientes a ajustarem-se as mu-
dancas em que o equipamento coletor e a estomia caracterizam a nova
condicdo de vida, implicando no empoderamento do autocuidado para a
garantia da autonomia do paciente.

Cabe ressaltar que nao existe um equipamento ideal que se adapte
a cada tipo de pessoa, entretanto existe um gama de produtos que sao
utilizados em diferentes necessidades. Para Paula, M., Paula, P. e Cesaretti
(2014) o equipamento coletor deve reunir qualidades, como seguranca,
protecao, conforto, praticidade e economia a fim de garantir beneficios a
pessoa estomizada.

Para garantia de seguranca o equipamento tem que permitir aderén-
cia absoluta a pele periestomia pelo menos 24 horas, além de protecao
contra odores e ruidos.

A protecao do equipamento é a garantia da integridade e protecao
da pele por meio do protetor cutaneo sintético e o adesivo microporoso.
Em relacao ao conforto, o equipamento deve ser flexivel, discreto e ofe-
recer confianca e liberdade de movimentos. Ja a praticidade e a economia
proporcionadas pelo equipamento estdo vinculadas ao facil manuseio,
permitindo remocao e fixacao sem causar prejuizos a pele periestomia,
permanecendo por mais tempo aderido ao corpo (PAULA, M.; PAULA, P,
CESARETTI, 2014).

Os equipamentos coletores para estomias intestinal e urinaria sao
constituidos de bolsa coletora para recolhimento do efluente e adesivo
para fixa-la a pele periestomia. Os modelos de bolsas coletoras apre-
sentam-se nos modelos drenavel ou fechada, de uma ou duas pecas.
A drenavel requer presilha para fechamento ou fechamento integra-
do, enquanto que a fechada nao possui abertura na parte inferior e é



descartada depois do uso. No sistema de duas pecas as bolsas facilitam
a limpeza pela vantagem de possibilitar a retirada da bolsa para higieni-
zacdo ou avaliacdo da (DOMANSKI; BORGES, 2014).

Para estomias urinaria, as bolsas apresentam caracteristicas indivi-
duais, como a valvula antirrefluxo que impede que o efluente liquido — uri-
na retorne para a estomia quando o paciente se encontra na posicao ver-
tical, e dessa forma, evita o vazamento e maceracao da pele periestomia.
Além disso, as bolsas para estomias urinaria devem possuir capacidade do
reservatério para 300 ml (PAULA, M.; PAULA, P.; CESARETTI, 2014).

Para protecao e tratamento da pele periestomia, alguns equipamen-
tos sao necessarios, como o disco convexo para proporcionar convexi-
dade nos casos de estomias retraidas, adaptaveis em equipamentos de
uma ou duas pecas. O cinto elastico ajustavel tem a finalidade de garan-
tir seguranca, aumentando a confianca do paciente além do suporte para
bolsa coletora. Ja a barreira protetora de pele em pg, é indicada na pre-
senca de umidade e no tratamento da dermatite. A barreira protetora de
pele em pasta ou tiras é utilizada para nivelar a pele no preenchimento
de irregularidades ou cicatrizes, como também no tratamento da restau-
racao da pele lesada (PAULA, M.; PAULA, P.; CESARETTI, 2014).

Quanto a indicacao de equipamentos deve-se levar em considera-
¢dao o modelo de equipamento que melhor se adapta as caracteristicas
de estomias intestinais e urinarias. As necessidades individuais dos pa-
cientes como acuidade visual, destreza manual, idade, atividades fisicas
e entre outros, também devem ser consideradas. A escolha do equipa-
mento adequado é essencial para sucesso na reabilitacao fisica, emocio-
nal e social do paciente, sendo necessario conhecimento da equipe para
indicacao (SANTOS; CESARETTI, 2015).

6 = Educacao e Promocao da Saude

Os dados do INCA acentuam que a incidéncia de cancer colorretal
aumenta gradativamente indicando que a pratica de prevencdo ainda



é ineficiente. A pratica educativa visando a prevencao de patologias e
consequentemente as estomias nao se limita apenas a transmissao de
saberes, mas sim na interacao de saberes entre o sujeito e o profissional
(DOMANSKI; BORGES, 2014).

A Sociedade Brasileira de Coloproctologia (SBCP) e a American Can-
cer Society, recomendam a prevencao e rastreamento do cancer colorre-
tal com a realizacao da colonoscopia.

Ouadro 1 - Critérios de Indicacao Acerca do Rastreamento

Dados Frequéncia Colonoscopia

Colonoscopia > 50 anos a cada 5 ou 10 anos

Sem sintomas
Sangue oculto nas fezes anual

Pélipos ou parentes de 1° grau com cancer
colorretal ou adenomas antes dos 60 anos, ou
dois parentes de 1° grau com cancer colorretal
em qualquer idade

Colonoscopia 40 anos a cada 5 anos

Historia pessoal de cancer colorretal Colonoscopia periddica depois da cirurgia
Histéria de doenca inflamatoéria intestinal Colonoscopia a cada 1 ou 2 anos

Histéria de p6lipos adenomatosos Colonoscopia a cada 3 ou 5 anos

Familiares com cancer colorretal hereditario Colonoscopia 1 ou 2 anos a partir 20 a 30 anos

Fonte: Elaborado pelo autor deste artigo

Além disto, essas entidades recomendam também a investigacao de
mudancas no habito intestinal, como constipacao, diarreia, presenca de
sangramento, alteracao na frequéncia e consisténcia das fezes, incluindo
a observacao da coloracao das fezes. Esse procedimento é importante,
uma vez que pode indicar a fun¢ao do intestino:

Marrom: é a cor ideal, o castanho é fruto da presenca da bile.

Branco: sinal de problema na vesicula biliar, figado ou pancreas, pois

a bile ndo esta chegando ao intestino.

Vermelho: ingredientes como a beterraba ou sangramentos no in-

testino grosso e anus;

Preto: sangramento na parte superior do sistema digestorio.

Amarelo: excesso de gordura.

Verde: excesso de ferro ou suplementos, geralmente diarreia.

®



Alguns instrumentos sao utilizados para ajudar na classificacdo e no
tratamento de algumas doencas gastrointestinais entre eles, destaca-se
a Escala de Bristol para Consisténcia de Fezes/Bristol Stool Form Scale
(EBCF) que foi desenvolvida e validada por Kenneth W. Heaton e S. J.
Lewis (LEWIS; HEATON, 1997). Seu objetivo é avaliar, de maneira des-
critiva, a forma do conteudo fecal, utilizando métodos graficos que re-
presentam sete tipos de fezes, de acordo com sua forma e consisténcia.
A inovacao dessa escala é que ela apresenta as imagens que ilustram as
fezes, juntamente com descri¢bes precisas quanto a forma e a consistén-
cia (MARTINEZ; AZEVEDO, 2012).

— Escala de Bristol para Consisténcia de
Fezes/Bristol Stool Form Scale (EBCF)
Fonte: Adaptada de Martinez e Azevedo (2012)

No que tange a pessoa com estomia, a promoc¢ao da saude é essen-
cial visando ao empoderamento para conhecimento sobre o cuidado
especializado, equipamentos necessarios para o seu cuidado, recursos
disponiveis e direitos adquiridos (SOBEST, 2016). As principais politicas
publicas voltadas a pessoa com estomia sdo:



* Decreto n® 5.296, de 2004, a presenca de uma estomia € considerada
deficiéncia fisica, o que significa a inclusao dos estomizados na Politi-
ca Nacional para a Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia.

 Portaria n°® 400, de 2009, normatiza o atendimento a pessoa com
estomizado no Pais.

* Lei Estadual n® 15.455, de 2011, do estado de Santa Catarina, altera
o artigo 1° da Lein® 13.707, de 2006, isentando as pessoas com de-
ficiéncia fisica, visual, mental, autistas e estomizados do pagamento
de ICMS na aquisi¢cao de automdéveis.

* Lein®12.738, de 30 de novembro de 2012, obriga os planos e ope-
radoras de salde a fornecerem bolsas coletoras para pacientes es-
tomizados que pagam pelo servico.

* Lein®13.031, de 2014, dispbe sobre a caracterizacao do simbolo de
identificacao do local ou servi¢o habilitado ao uso por pessoa com
estomia — Simbolo Nacional da Pessoa Estomizada.

Eimprescindivel que o profissional seja enfermeiro, estomaterapeuta
ou outro, esteja preparado para o atendimento, com conhecimentos es-
pecificos para uma assisténcia sistematizada de qualidade, entretanto a
escassa articulacdo sobre a tematica estomias nas universidades e am-
bientes educacionais contribui para o reduzido conhecimento dos pro-
fissionais (PAULA, M.; PAULA P.; CESARETTI, 2014).

7 = Gastrostomia

No que se refere as estomias do trato digestorio, evidencia-se a cons-
trucdo da gastrostomia que é um procedimento realizado cirurgicamente
para exteriorizacdo do estdmago com a finalidade de alimentacao, sendo
uma via alternativa de nutricdo enteral (FOREST-LALANDE, 2011).

As gastrostomias podem ser classificadas em temporarias ou em defi-
nitivas. A gastrostomia temporaria é indicada quando o transito alimentar



sera restabelecido, ja a gastrostomia definitiva é utilizada como uma me-
dida paliativa (PAULA, M.; PAULA, P,; CESARETTI, 2014).

As gastrostomias, tanto em criancas como em adultos devem ser
previamente demarcadas e situar-se em local sem cicatrizes e sem proe-
minéncias 6sseas, longe das costelas e das dobras cutaneas (FOREST-LA-
LANDE, 2011).

Os tipos de dispositivos utilizados para a nutricao enteral sao os dis-
positivos convencionais e os de baixo perfil. O tubo ideal para a gastros-
tomia deve ser de silicone, maleavel, flexivel, transparente, com balao de
fixacao interna e com no minimo duas vias para acesso como os dispo-
sitivos de baixo perfil tipo Botton colocados e retirados via endoscépica
(FOREST-LALANDE, 2011).

Os cateteres ou tubos atuais sao feitos em material muito resistente
e se mantém por tempo indeterminado geralmente com a caracteristica
de longa permanéncia. Ja os tubos tipo cateter de Folley, Mallecot ou
Pezzer necessitam trocas frequentes. Para a troca do cateter de Folley, ha
necessidade de esvaziar o balonete e depois, suavemente tracionar o ca-
teter até retira-lo. Ao recolocar, usar a mesma quantidade de liquido que
havia antes, ou o que for necessario para encher o balonete, sem exceder
o volume e nunca utilizar ar. Para retirar ou recolocar cateter de Mallecot
ou Pezzer, usar sempre uma guia apropriada. A limpeza serd didria com
énfase na prote¢do cutdnea para evitar lesoes periestomias (PAULA, M.;
PAULA, P,; CESARETTI, 2014).

Em relacdo a manutencao dos cateteres recomenda-se a irrigacao
antes e depois da aplicacao da nutricdo enteral ou a administracdo de
medicamentos, essa medida visa a evitar a obstru¢do, sendo a agua a
melhor opcao para esse cuidado. A irrigacao deve ser realizada também
a cada 4 ou 6 horas se a infusdo da nutricao enteral for continua ou na
troca do frasco da nutricdo. O volume de agua para a irrigacao pode va-
riar dependendo da idade e necessidade de cada paciente, entretanto
a recomendacdo é de um volume de 15 ml a 30 ml de agua morna em



seringa de 30 mla 60 ml aplicada com pressao regular. Seringas menores
produzem pressao muito alta com risco de ruptura do cateter (FOREST-
-LALANDE, 2011).

Quanto aos cuidados com a pele periestomia é necessario sempre
manté-la limpa e seca utilizando-se para isso uma haste flexivel de algo-
dao, esse cuidado deve ser realizado no minimo uma vez ao dia manten-
do a observacdo do aspecto da pele periestomia como também possiveis
vazamentos.

8 = Traqueostomia

A traqueostomia é indicada para a condu¢ao de manejo aos pacien-
tes gravemente enfermos normalmente internados em unidades de tra-
tamento intensivo, onde permanecem por um longo periodo sob venti-
lacdo mecanica. A traqueostomia é um procedimento cirargico realizado
para a abertura e a exteriorizacao da luz traqueal com a finalidade pre-
ventiva, curativa e paliativa. Esse procedimento também é realizado com
o intuito de facilitar a adequada limpeza das vias aéreas, mesmo que a
pessoa nao esteja em ventilagcdo mecanica. Quanto ao tempo de perma-
néncia, a traqueostomia pode ser tempordaria ou definitiva (PAULA, M,;
PAULA, P,; CESARETTI, 2014).

Existem possiveis vantagens da traqueostomia em relac¢do a intuba-
cao prolongada: conforto do paciente, implemento de via area segura,
reducdo do tempo de ventilacdo mecanica e reducdo de lesdes laringo-
-traqueais causadas pelo tubo (OLIVEIRA et al., 2010).

Conforme exemplificada na Figura 2, as canulas metalicas dividem-
-se em trés partes: canula externa fixa, nao é removivel, permanecendo
presa a um cadarco ou suporte, a canula interna de diametro menor que
deve ser retirada com frequéncia para higiene e o mandril, que preenche
sua luz da canula de modo a auxiliar no direcionamento da canula duran-
te a introducao (RICZ et al,, 2011).



— Modelos de Canulas de Traqueostomia
Fonte: Hortense (2007)

As canulas de silicone se diferenciam por apresentar balonete ou
cuff, que ao ser insuflado, veda a luz traqueal. Esses modelos de canulas
de silicones sao indicados quando o paciente permanece em ventilacao
mecanica e também quando existe o risco de o paciente aspirar secre-
coes da orofaringe. O uso da canula de traqueostomia garante a comuni-
cacgdo entre a luz traqueal e o exterior (RICZ et al,, 2011).

Alguns cuidados sao recomendados no manuseio da canula e pele pe-
riestomia, como: lavar a parte intermediaria do conjunto da canula com
agua corrente, limpar a pele periestomia da traqueostomia e depois re-
colocar a parte interna, sempre se certificando do travamento da canula.
A externa nao deve ser retirada sem a autorizacao médica ou antes do 5°
dia do p6s-operatorio. Além disso, é necessario manter uma gaze ou almo-
fada de protecao entre a pele periestomia e a canula, conforme Figura 3.



— Placa para Traqueostomia — Smith Nephew
Fonte: Smith-Nephew [2017]

A troca do fixador é recomendada sempre que necessaria, lembran-
do sempre de retirar o fixador em uso somente depois do fixador limpo
estar fixado. Esse acessoério de fixacao da canula (Figura 4) é regulavel
por meio de um velcro, facilitando também a troca. A observancia de
uma folga de aproximadamente de 1cm na fixa¢ao garante o conforto e
reducao de possiveis lesGes. A monitorizacdo da integridade do balonete
e da pressao adequada para insuflagao é também um cuidado a ser ob-
servado (PAULA, M.; PAULA, P.; CESARETTI, 2014).

— Fixador para Canula de Traqueostomia
Fonte: Newmed [2017]

Existem diversos acessdrios especificos para protecao da canula de
traqueostomia que visam a proteger a entrada de poeira e de agua no
momento do banho, conforme Figura 5.



- Protetores e Coberturas para a Traqueostomia
Fonte: Tracoe [2017]

O uso de todas estas tecnologias garante que o paciente tenha uma
qualidade de vida e um processo de reabilitacao garantido.

9 = Conclusao

A pessoa com estomia enfrenta situagdes adversas no seu proces-
so de viver como alterac¢oes fisiolégicas gastrintestinais, de autoestima,
alteracbes de sua imagem corporal, relacionamento sexual, atividades
laborativas e sociais.

O suporte e apoio nesse momento de mudanca sao extremamente
importantes e significativos para a reabilitacdo do paciente, para tanto é
necessario que a equipe multidisciplinar de saude esteja habilitada para
oferecer este suporte por meio da educacao para autocuidado focando a
qualidade de vida aos pacientes.
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1 = Introducao

Nos ultimos anos vem sendo crescente o aumento da expectativa e
da qualidade de vida da populacdao mundial. Especificamente na popula-
cao brasileira, a incidéncia de cancer ocupa o segundo lugar como causa
de 6bitos, tornando-se um problema de sadde publica (INCA, 2015).

A maioriados pacientes com cancerde colonedereto sao submetidos
a cirurgia e necessitam da confeccao de algum tipo de estomia, que tem
sua origem na palavra grega “"stoma”, que significa abertura de origem
cirdrgica, quando ha necessidade de desviar o transito normal da alimen-
tacao e/ou eliminacgdes. A colostomia é o tipo de estomia mais frequente,
sendo caracterizada pela exteriorizacdo do célon através da parede ab-
dominal, com o objetivo de eliminacao fecal (GAMA; ARAUJO, 2001).

Com o aumento do niumero de pessoas com estomia, também cresce
a preocupacao com os cuidados e orientacdes que pacientes e familiares

®
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(ou cuidadores) precisam ter, os direitos desses pacientes e a obrigato-
riedade de uma politica de saude que organize os servicos de forma efe-
tiva e qualitativa. O presente capitulo, que foi escrito a partir Curso de
Aperfeicoamento na Rede de Atencao a Saude da Pessoa com Deficiéncia
oferecido pelo Centro Especializado em Reabilitacao da Universidade do
Extremo Sul Catarinense (CER/UNESC), apresenta conceitos, classifica-
coes, 6rgaos de classe e sua organizacao, politicas de saude, complica-
coes clinicas e equipamentos necessarios aos pacientes estomizados.

2 = Conceito Estomia

Estoma e estomia sdao palavras de origem grega que significam boca
ou abertura, utilizada para indicar a exteriorizacao de qualquer viscera
oca através do corpo por causas variadas, desviando o transito normal
(SANTOS, 1996).

A terminologia apresenta numerosas impropriedades no termo sto-
ma, na transmudacdo dos termos gregos para o portugués e suas formas
derivadas. No caso da formacao de nomes com elementos procedentes

w_n

do grego ou do latim, usa-se 0 "e"” antes de termos iniciados por "s”, e nao
0", como exemplo, escreve-se estoma, e ndo ostoma (BACELAR; GALVAO;
TUBINO, 2004).

A estomia objetiva realizar as funcdes do 6rgao danificado desen-
volvendo um procedimento cirdrgico no qual é realizada uma abertura
para contato com o meio externo. A nomeacao da estomia varia de acor-
do com o segmento corporal afetado (GEMELLI; ZAGO, 2002).

No Brasil, estima-se que o nimero de estomizados se encontra em
torno de 50 mil pacientes (SALLES et al, 2010). Em 2014, a estimativa
para novos casos era de aproximadamente 15.070 de cancer de célon
e reto em homens e de 17.530 em mulheres, esses valores correspon-
dem a um risco estimado de 15,44 novos casos a cada 100 mil homens e

17,24 a cada 100 mil mulheres (INCA, 2014).



3 = Politicas Governamentais para Assisténcia em Estomias

O Brasil tem avancado nos ultimos anos na promocao dos direitos
das pessoas com deficiéncia por meio de politicas publicas que buscam
valorizar a pessoa como cidad3, respeitando suas caracteristicas e espe-
cificidades.

Antes do ano de 2004 os direitos dos estomizados estavam restritos
ao fornecimento de bolsas coletoras, como previsto na Portaria n°® 116,
de 9 de setembro de 1993 e na n°® 146, 14 de outubro de 1993, do Mi-
nistério da Saude. Em 1999 essa situacao ganha um novo contorno com
o Decreto n® 3.298, de 20 de dezembro, que em seu artigo 19 inclui as
bolsas coletoras para os portadores de ostomia, como ajuda técnica. Essa
histéria ganha uma nova dimensao com a publicacao da Lei n® 5.296, de
2 de dezembro de 2004, cujo artigo 5° classifica os portadores de osto-
mia como deficientes fisicos.

Nesse novo contexto, os estomizados passam a ter todos os direi-
tos de uma pessoa com deficiéncia. Dessa forma, ganham o amparo de
um significativo conjunto de leis, que regulamentam os direitos dos de-
ficientes no Brasil, nas esferas federal, estadual e municipal. Somado a
isso, além da deficiéncia, um expressivo nimero de estomizados convi-
vem com a condi¢do de pacientes com cancer. Como o cancer é conside-
rado uma moléstia grave, nos termos do artigo 30, da Lei n® 9.250, de 26
de dezembro de 1995, seus portadores sao contemplados com outros
beneficios sociais.

Mesmo diante desse rico amparo legal, muitos dos direitos ainda
sao desconhecidos da maioria da populacao, como os envolvidos com os
temas a seguir:

* quitacao da casa propria;
« amparo assistencial ao idoso e ao deficiente por meio da Lei Orga-
nica de Assisténcia Social (LOAS), Lei n°® 8.742, de 7 de dezembro de

1993;



* auxilio-doenca;
* saque do PIS;
* saque do FGTS;

* isencao de imposto de renda na aposentadoria por invalidez;

* isencao de ICMS e IPl na compra de carro adaptado;

* isencdo de IPVA para veiculos adaptados;

* beneficio assistencial por meio da LOAS/1993);

* passe livre e muitos outros;
* Portaria SAS/MS n° 400, de 16 de novembro de 2009, que trata da
implantacdo dos servicos de atencao as pessoas ostomizadas, em

todo o territério nacional.

A cartilha, produzida pelo Instituto Nacional de Cancer (INCA), "Di-

reitos do Paciente com Cancer” que cita, também, alguns direitos das

pessoas ostomizadas e que pode ser obtida, gratuitamente, nos servicos

sociais do INCA. O quadro a seguir apresenta links que trazem informa-

coes importantes:

Quadro 1 - Links com Informagdes Importantes

Informacao Link

Home INCA

<http://www.inca.gov.br/conteudo_view.asp?ID=122>.

Home Ostomizados

<http://www.ostomizados.com/downloads/downloads.html>.

Instrucoes de como sacar
o PIS

<http://www.ostomizadosecia.com/2010/05/saque-do-pis-por-
ostomizados.html>.

Instrucdes de como sacar o
FGTS

<http://www.ostomizadosecia.com/2010/04/saque-do-fgts-por-
ostomizados.html>.

Instrucdes de como obter o
auxilio-doenca

<http://www.ostomizadosecia.com/2009/01/auxilio-doenca-para-
ostomizados.html>.

Instrucoes de como quitar a
casa propria

<http://www.ostomizadosecia.com/2009/06/pessoas-com-
deficiencia-podem-obter.html>.

Instrucdes de como receber
o beneficio assistencial

<http://www.ostomizadosecia.com/2010/05/beneficio-assistencial-
para-ostomizados.html>.

Instrucdes de como quitar a
casa propria

<http://www.ostomizadosecia.com/2009/06/pessoas-com-
deficiencia-podem-obter.html>.

Instrucdes de como receber
o beneficio assistencial

<http://www.ostomizadosecia.com/2010/05/beneficio-assistencial-
para-ostomizados.html>.

Fonte: Elaborado pelas autoras deste artigo
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4 = Estomaterapia

A estomaterapia é uma especialidade (pés-graduacao latu sensu) da
pratica do enfermeiro - instituida no Brasil em 1990 - voltada para a
assisténcia as pessoas com estomias, fistulas, tubos, cateteres e drenos,
feridas agudas e crdnicas e incontinéncias anal e urinaria, nos seus as-
pectos preventivos, terapéuticos e de reabilitacdo em busca da melhoria
da qualidade de vida (SOBEST, 2016). A Estomaterapia se debruca sobre:
estomias, feridas e incontinéncia.

4.1 = Sistemas de Organizacao da Estomaterapia no Brasil e no
Mundo

A estomaterapia é uma especialidade que surgiu em 1961 nos Esta-
dos Unidos da América. Até o fim da década de 1970 qualquer profissio-
nal da saude e também leigos podiam exercer a estomaterapia.

Esse cendrio mudou a partir de 1980 com a criacao do World Council
of Enterostomal Therapists (WCET), tornando essa uma atividade exclusi-
va do enfermeiro. O WCET tem como fim a promoc¢ao dos especialistas e
a normalizacdo dessa area no mundo.

Em 1990, formaliza-se a especialidade no Brasil sendo que o Unico
curso de Estomaterapia existente até 1998 era oferecido pela Escola de
Enfermagem da Universidade de Sao Paulo (USP). A Sociedade Brasileira
de Estomoterapeutas (SOBEST) é o 6rgao oficial da estomaterapia.

4.2 = Aspectos Filosoficos da Pratica Especializada

A Resolucao COFEN n° 388, de 18 de outubro de 2011, atualiza, no
ambito dos Conselhos Regionais de Enfermagem — Sistema COFEN - os
procedimentos pararegistrodetitulode p6s-graduacao latoe strictosensu
concedido a enfermeiros e lista as especialidades. As especialidades/
Residéncia de Enfermagem e respectivas areas de abrangéncia incluem
“Enfermagem Dermatolégica. Estomaterapia[...]" (COFEN, 2011).



4.3 » Competéncias Clinicas do Estomaterapeuta

As competéncias do enfermeiro estomaterapeuta se classificam em

pré-operatoério, intra-operatorio, pés-operatério imediato e tardio (em

nivel ambulatorial), quais sejam respetivamente:

e Pré-operatorio

»

»

»

»

»

»

Realizar consulta de enfermagem, utilizando instrumento de ava-
liacdo que possibilite a obtencao de subsidios para a implemen-
tacdo da sistematizacao da assisténcia de enfermagem em esto-
materapia (o histérico deve contemplar dados relacionados aos
aspectos sociodemograficos, da saide em geral e outros aspectos
relevantes, bem como o exame fisico).

Orientar quanto ao ato operatorio, ao preparo prévio em geral, ao
estoma, aos equipamentos coletores, aos programas publicos de
assisténcia e a Associacdo de Estomizados, a Declaragdo Interna-
cional dos Direitos dos Ostomizados, a possibilidade de visita de
uma pessoa estomizada que esteja reabilitada e outros.

Fazer a demarcacao do local onde sera implantado o futuro estoma.
Fazer teste de sensibilidade aos equipamentos, se pertinente.
Encaminhar a outros profissionais, se necessario.

Planejar e executar visita domicilidria, em alguns casos particu-
lares, para avaliar as condicdes da habitacao, a dinamica das re-
lages familiares e a influéncia da participacao do individuo nas
atividades do cotidiano.

* Intra-operatério

»

Fazer intercdambio com o enfermeiro do centro cirdrgico para tro-
ca de informacgdes quanto ao equipamento adequado ao tipo de
estoma e “garantir” a confeccao do estoma no local previamente
demarcado.



* Pés-operatorio imediato e mediato

»

»

Realizar a visita para avaliar as condicdes do estoma e da ferida
operatoria, do efluente, a presenca de complicag6es e condi¢bes
do equipamento a fim de prescrever os cuidados necessarios e
orientar a equipe da unidade de internacao em relacdo a esses
cuidados.

Realizar, progressivamente, as orientacdes de autocuidado ao pa-
ciente e cuidador, promovendo a reabilitacao.

* Pés-operatorio tardio (ambulatorial ou domiciliario)

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Avaliar as condi¢Ges de pele periestoma, do estoma e presenca de
complicacoes.

Prescrever os equipamentos apropriados ao estoma sem anormali-
dade, bem como os tratamentos de estomaterapia quando houver
presenca de complicacoes (dermatites, retracdo, prolapsos, etc).
Reforcar as orientacdes prévias, quando necessario.

Fazer treinamento de autoirrigacao ou utilizacao de equipamento
oclusor.

Encaminhar a outros profissionais da equipe interdisciplinar,
quando se fizer necessario.

Estimular e/ou auxiliar o retorno do paciente a participacao social.
Enfatizar a importancia da participacao na Associacao de Ostomi-
zados ou grupos de autoajuda.

Acompanhar a evolucao da doenca de base associada e eventual
tratamento adjuvante, orientando o cliente quanto aos exames de
rotina e especializados.

Avaliar, de modo continuo, as atividades assistenciais prestadas
ao cliente, bem como os equipamentos usados nesses cuidados,
por meio de protocolos, com vistas a melhoria da qualidade de
vida dessa clientela.



Como ja mencionado, a estomaterapia é a especialidade que
capacita o enfermeiro técnica e cientificamente para assistir as pessoas
com ostomias, feridas, incontinéncias, fistulas, tubos e cateteres, tanto
nos aspectos preventivos, terapéuticos e de reabilitacdao quanto para
a pesquisa e o ensino. O especialista em Estomaterapia é denominado
estomaterapeuta.

5 = Portaria n° 400, de 16 de novembro de 2009

A Portaria 400/2009 estabelece as Diretrizes Nacionais para Aten-
cao das Pessoas Estomizadas. Seguem os itens a destacar:

Art. 1° Estabelecer Diretrizes Nacionais para a Atencao a Saude
das Pessoas Ostomizadas no ambito do Sistema Unico de Satde
(SUS), a serem observadas em todas as unidades federadas, res-
peitadas as competéncias das trés esferas de gestao.

Art. 2° Definir que a atencao a saude das pessoas com estoma seja
composta por acoes desenvolvidas na atencao basica e acées desen-
volvidas nos Servicos de Atencao a Saude das Pessoas Ostomizadas.
Paragrafo unico. Na Atencdo Basica serdo realizadas acbes de
orientacao para o autocuidado e prevencao de complicagoes nas
estomias. (BRASIL, 2009).

O Anexo | da lei, intitulado "Orientac6es Gerais para O Servico de
Atencao a Saude das Pessoas Ostomizadas”, apresenta o seguinte:

= [tem | - O Servico Classificado em Atencao as Pessoas Ostomizadas

Definicdo: servi¢o que presta assisténcia especializada de nature-
za interdisciplinar as pessoas com estoma, objetivando sua reabili-
tacao, com énfase na orientacdo para o autocuidado, prevencao de
complicacdes nas estomias e fornecimento de equipamentos cole-
tores e adjuvantes de protecdo e seguranca. Deve dispor de equipe



multiprofissional, equipamentos e instalacées fisicas adequadas,
integrados a estrutura fisica de policlinicas, ambulatérios de hospi-
tal geral e especializado, unidades ambulatoriais de especialidades,
unidades de reabilitacao fisica.

Atribuicoes

| - responsabilizar-se, sob coordenacao do gestor local, pela orga-
nizacao da demanda e do atendimento as pessoas com estoma, no
ambito de seu territério;

Il - prestar atencao qualificada que envolve a educagao para o au-
tocuidado, a avaliacao das necessidades biopsicossociais gerais do
individuo, as especificas relacionadas a estomia e a pele periesto-
mia, incluindo a indicacdo e prescricao de equipamentos coletores
e adjuvantes de protecao e seguranca, enfatizando a prevencdo de
complicagoes nas estomias;

lll - responsabilizar-se pela administracao dos equipamentos co-
letores e adjuvantes de protecao e seguranca desde a aquisicao, o
controle do estoque, condi¢6es de armazenamento e o fornecimen-
to para as pessoas com estoma [...]

IV — orientar os profissionais da atencdo basica para o atendimento
das pessoas com estoma;

V —-orientar e incentivar os usuarios a participacao em grupos de apoio;
VI — realizar e manter atualizado o cadastramento dos pacientes
atendidos no servico;

VIl - estabelecer com o paciente a periodicidade para entrega dos
equipamentos coletores e adjuvantes de protecdo e seguranca;

VIIl - orientar sobre a importancia do acompanhamento médico no
servico de origem;

IX - realizar encaminhamento necessario quando detectadas quais-
quer intercorréncias;

X —orientar a pessoa com estoma para o convivio social e familiar.



Recursos Humanos

O Servico devera dispor de, no minimo, 0s seguintes recursos humanos:
* 1 médico;
* 1 enfermeiro;
1 assistente social;

O nimero de profissionais deve ser adequado as demandas e a area
territorial de abrangéncia do servico dando-se prioridade a maior pro-
porcdao de enfermeiros na equipe. Os profissionais nao necessitam ser
exclusivos do servico.

= Item Il - O Servico Classificado em Atencao as Pessoas Ostomizadas

Definicao: servico que presta assisténcia especializada e de nature-
za interdisciplinar as pessoas com estoma objetivando sua reabili-
tacdo, incluindo a orientacao para o autocuidado, prevencado, trata-
mento de complicagées nas estomias, capacitacao e fornecimento
de equipamentos coletores e adjuvantes de protecao e seguranca.
Deve dispor de equipe multiprofissional, equipamentos e instala-
coes fisicas adequadas, integrados a estrutura fisica de policlinicas,
ambulatérios de hospital geral e especializado, unidades ambulato-
riais de especialidades, unidades de reabilitacao fisica, Unidade de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) e Centro
de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON).

Atribuicoes

| — responsabilizar-se, sob coordenacdao do gestor local, pela orga-
nizacdo da demanda e do atendimento as pessoas com estoma no
ambito de seu territério;

Il -realizar e manter atualizado o cadastramento dos pacientes aten-
didos no servico;

lll - prestar assisténcia especializada que envolve a educacao para
0 autocuidado, a avaliacao das necessidades biopsicossociais gerais



do individuo e da familia e as especificas relacionadas a estomia e a
pele periestomia, incluindo a prevencao e tratamento das complica-
¢oes, indicacao e prescricao de equipamentos coletores e adjuvan-
tes de protecao e seguranca[...]

IV - responsabilizar-se pela administracdao dos equipamentos co-
letores e adjuvantes de protecao e seguranca desde a aquisicao, o
controle do estoque, as condic6es de armazenamento, avaliacao e
fornecimento para as pessoas com estoma;

V — orientar e incentivar as pessoas com estoma a participacao em
grupos de apoio;

VI - orientar sobre a importancia do acompanhamento médico no
servico de origem;

VIl - realizar encaminhamento necessario quando detectadas quais-
quer intercorréncias [...]

VIIl - orientar e preparar a pessoa com estoma para o convivio social
e familiar;

IX - orientar e capacitar os profissionais da atencao basica e do Ser-
vico Classificado em Atencao as Pessoas Ostomizadas |;

X—realizar junto as unidades hospitalares a capacitacao das equipes
de saude quanto a assisténcia nas etapas pré e pos-operatdrias das
cirurgias que levam a realizacao de estomias, incluindo as recons-
trugcoes de transito intestinal e urinarios assim como o tratamento
das complicacoes pOs-operatorias;

Xl —realizar capacitacao para técnicas especializadas junto aos pro-
fissionais das unidades hospitalares e equipes de saude do Servico
de Atencao a Saude das Pessoas Ostomizadas |.

Recursos Humanos

O Servico devera dispor de no minimo os seguintes recursos humanos:
1 médico (médico clinico ou proctologista ou urologista ou gastroen-
terologista, cirurgido geral ou cirurgido pediatrico ou cancerologista
cirdrgico ou cirurgido de cabeca e pescogo ou cirurgido toracico);



1 enfermeiro (com capacitacao em assisténcia as pessoas com estoma);

1 psicologo;

1 nutricionista;

1 assistente social.

O nimero de profissionais deve ser adequado as demandas e a area
territorial de abrangéncia do servico, dando-se a prioridade a maior
proporcdao de enfermeiros na equipe. Os profissionais nao necessitam
ser exclusivos do servico.

6 = Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia

A Portarian © 793, de 24 de abril de 2012, institui a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS).

O artigo 2°rege sobre as Diretrizes da Rede de Cuidado a Pessoa com
Deficiéncia, e no artigo 4° sobre a garantia de acesso e de qualidade dos
servicos, ofertando cuidado integral e assisténcia multiprofissional.

No artigo 49, inciso |, tem-se: "Promover cuidados em saude espe-
cialmente dos processos de reabilitacdao auditiva, fisica, intelectual, vi-
sual, ostomia e multiplas deficiéncias”. (BRASIL, 2012).

7 = Classificacao das Estomias quanto a Topografia

Estomia é um procedimento cirurgico que consiste na exterioriza¢do
do sistema (digestodrio, respiratério e urindrio), criando um orificio
externo que se chama estoma. (BRASIL, 2009).

a) Estomias urinarias (urostomia): abertura abdominal para a criacao
de um trajeto de drenagem da urina. S3o realizadas por diversos mé-
todos cirurgicos, com objetivo de preservar a funcdo renal.

b) Gastrostomia: € um procedimento cirdrgico que consiste na reali-
zacao de uma comunicacgdo do estdbmago com o meio exterior. Tem
indicacao para pessoas que a necessitam como via suplementar de
alimentacao.



c) Traqueostomia: procedimento cirdrgico realizado para criar uma co-
municacao da luz traqueal com o exterior, com o objetivo de melho-
rar o fluxo respiratorio.

Esofagostomia: procedimento cirdrgico, cujo objetivo é obter uma
abertura no eséfago, pela qual podem ser introduzidos os alimentos.

d) Duodenostomia: abertura artificial no duodeno, em caso de esteno-
se pilorica.

e) Jejunostomia: estabelece o acesso a luz do jejuno proximal através da
parede abdominal. E indicada para descompressdo digestiva (ressec-
cdo gastrica e “ileo adinamico”, fistulas digestivas, gastrostomia total,
tumor de antro ou piloro irressecavel) e para alimentacao, que pode
ser temporaria ou definitiva (nos casos de tumores irressécaveis).

f) Colostomia: abertura na parede abdominal temporaria ou perma-
nente, ligando uma terminacao do intestino, pela qual as fezes e ga-
ses passam a ser eliminados.

g)lleostomia: é a abertura de um orificio na parte inferior do intestino
delgado.

7.1 = Causas das Estomias

A diverticulite é uma doenca que ocorre por meio de evaginacoes
pseudodiverticulares que sao adquiridas da mucosa e submucosa do c6-
lon, esses diverticulos sdo encontrados raramente em pessoas com me-
nos de 30 anos de idade, sendo que a prevaléncia aumenta nas pessoas
com idade maior de 60 anos (KUMAR; ABBAS; ASTER, 2013).

A neoplasia de intestino independente de delgado ou grosso é uma
importante causa de morbidade de mortalidade em todo o mundo, o co-
l6n abriga mais neoplasia primaria do que qualquer outro 6rgao do cor-
po humano, na América do Norte, o cancer de colorretal tem uma indice
muito grande, é superado apenas pelo carcinoma broncogénito (KUMAR;
ABBAS; FAUSTO, 2005).

A doenca de Crohn é uma doenca idiopatica, é identificado por
ter como limitacao do ileo terminal, o reconhecimento de segmentos



intestinais bem delimitados, dai vem o nome ileite terminal, o reconhe-
cimento de segmentos intestinal bem delimitado e regional, e o envol-
vimento predominante do célon deu origem ao termo colite granuloma-
tosa, pode-se afirmar que qualquer nivel do trato alimentar pode estar
envolvido, podendo existir manifestacoes sistémicas (KUMAR; ABBAS;
FAUSTO, 2005).

O megacélon é considerada uma doenca congénita, sendo caracte-
rizada por auséncia de células ganglionares em um segmento do trato
intestinal, o megacélon ocorre a quando a migracao das células de crista
neural é interrompida em algum ponto antes que ela chegue ao anus
ou quando as células morrem sendo ainda prematuras (KUMAR; ABBAS;
FAUSTO, 2005).

A doenca intestinal isquémica é uma lesao isquémica que ocorre
na parede do intestino podendo variar de infarto da mucosa, mas nao
se estende profundamente do que a muscular da mucosa, até o infarto
mural de mucosa e de submucosa até o infarto transmural, envolvendo
as trés camadas da parede, mesmo que os infartos da mucosa ou de mu-
rais frequentemente sejam seguidos a hipoperfusao aguda ou crénica, o
infarto transmural geralmente é causado por obstru¢do vascular aguda
(KUMAR; ABBAS; ASTER, 2013). Outras causas de estomias sao trauma
penetrante (arma branca ou de fogo), fechado e empalacdo e as fistulas
anorretais (KUMAR; ABBAS; ASTER, 2013).

7.2 = Classificacao das Estomias quanto ao Tempo de Permanéncia

Dependendo da etiologia do estoma e/ou da doenca, o cirurgido in-
dica a realizacdo de uma estomia temporaria ou definitiva.
a) As estomias temporarias sao realizadas para proteger uma anasto-
mose, tendo em vista o seu fechamento num curto espaco de tempo.
b) As estomias definitivas sao realizadas quando ndo existe a possibi-
lidade de restabelecer o transito intestinal, geralmente na situacao
de cancer. Os pacientes com estomias definitivas requerem apoio
continuo, pois seus problemas sao duradouros e ciclicos.



7.3 = Complicacbes das Estomias

Mesmo com os avancgos das técnicas operatdrias, a confeccao de um
estoma deve demarcada e realizada por especialistas a fim de evitar pos-
siveis complicacoes (CRUZ, 2008).

Dermatite Periestomal: Ocorre quando a pele peristoma, perde a

sua integridade, ou seja, cria feridas, ulceras, irritacao, pustula, ero-

sao e dependendo do caso, se for mais grave, pus e perda de tecido.

Pode variar em leve, moderada e grave (WRIGHT, 2009).

Dermatite Irritativa: Decorre do contato continuo da pele peries-

toma com o fluido intestinal, assim irritando-a, acontece principal-

mente nos casos de estomas raros, com a inadequacao do posicio-
namento do estoma na parede abdominal. E mais comum acontecer
em ileostomizados, pelo fato do conteiddo desse segmento irritar

com mais facilidade a pele ao redor do estoma (WRIGHT, 2009).

— Dermatite Irritativa
Fonte: Callafré, Molina e Ortega (2016)

Dermatite Alérgica: Acontece por causa da reacao alérgica da pele
com a aderéncia da placa adesiva. Nesse caso o local da alergia tem
o formato do dispositivo (MENDONCA, 2009).

— Dermatite Alérgica
Fonte: Callafré, Molina e Ortega (2016)



Dermatite por Trauma Mecéanico: Relacionada com o cuidado do esto-
ma pelo ostomizado, resultante da remocao rispida da bolsa coletora,
limpeza exagerada da pele periestoma e a troca frequéncia da bolsa
coletora, gerando danos na pele periestoma (MENDONCA, 2009).

— Dermatite por Trauma Mecanico
Fonte: Callafré, Molina e Ortega (2016)

Dermatite por Infeccdo: E uma dermatite secundaria, resultante das
outras dermatites. Ainfeccao maiscomum é afoliculite eacandidiase.
A foliculite é causada por bactérias chamadas estafilococos, comum
por causa traumatica, pode acontecer devido técnicas inadequadas
de extracao dos pelos. Ja o causador da candidiase é a Candida
Albicans. As condicbes para esse fungo sao: presenca de umidade
e escuro, sendo assim a pele periestoma é um local propicio para
esse fungo. E ideal, analisar com atencdo a infec¢do, assim sendo
possivel tratar corretamente a infeccao se for foliculite (inflamacao

no foliculo piloso) (WRIGHT, 2009).

- Dermatite por Infeccao
Fonte: Callafré, Molina e Ortega, (2016)

Prolapso: E a exteriorizacdo inesperada total ou parcial do segmento
da alca intestinal pelo estoma. Sendo uma das complica¢ées, que



ocorre mais frequentemente em situacoes de emergéncia. Essa
complicacao nao é letal, mas causa problemas de pele e grande difi-
culdade no cuidado do estoma (MENDONCA, 2009).

- Prolapso
Fonte: Callafré, Molina e Ortega, (2016)

Retra¢do: E o deslocamentodaalcaintestinal paraacavidade abdominal.
E uma das complicacdes mais frequentes. Ocorre devido & ma fixacao
da alca intestinal ou pela exteriorizacdo insuficiente (WRIGHT, 2009).

- Retracgao
Fonte: Callafré, Molina e Ortega (2016)

Necrose: Pode vir a ocorrer por isquemia arterial (insuficiéncia na
chegada de sangue), ou por isquemia venosa (drenagem venosa do
segmento exteriorizado). Pode ocorrer mais frequentemente em pa-
cientes obesos e com distensao abdominal (WRIGHT, 2009).

— Necrose
Fonte: Callafré, Molina e Ortega (2016)



Abcessos: Os abscessos podem surgir no estoma ou no orificio de
exteriorizacdo da al¢a intestinal. A infeccao da mucosa é geralmen-
te provocada por fungos ou germes anaerdbicos, podendo ser de-
corrente ou ndo de isquemia parcial do estoma, ja a infeccao que
ocorre em torno do estoma pode acometer todo o trajeto da parede
abdominal, frequentemente decorre da contamina¢dao no momento
da passagem da alc¢a pelo trajeto ou da contaminagdo no momento
da manutencdo (SONOBE et al., 2002).

— Abcessos
Fonte: Callafré, Molina e Ortega (2016)

Edema: Pode vir a ocorrer por isquemia arterial (insuficiéncia na
chegada de sangue), ou por isquemia venosa (drenagem venosa do
segmento exteriorizado). Pode ocorrer mais frequentemente em pa-
cientes obesos e com distensdao abdominal (WRIGHT, 2009).

- Edema
Fonte: Callafré, Molina e Ortega, (2016)

Hérnia: A hérnia surge quando existe um espaco entre o segmento
intestinal que forma o estoma e o tecido circundante, configuran-
do um defeito facial e o resultado é uma saliéncia total ou parcial



na base do estoma. Quando associada a fragilidade muscular pe-
riestomal de menor intensidade, o que ocorre em muitos pacientes
com colostomia, esses podem permanecer sem correcao cirdrgica
(SOBEST, 2016).

— Hérnia
Fonte: SOBEST (2016)

Fistula: Mais comuns as anorretais, reto-vaginais, reto-vesicais
(MENDONCA, 2009).

- Fistula
Fonte: Callafré, Molina e Ortega, (2016)

Estenose: E o estreitamento da luz do estoma, pode ser observada
tanto em nivel cutdneo como da fascia, surge geralmente no
terceiro més de pds-operatorio. Na fase inicial observa-se afiladas,
ocorrendo também dificuldade crescente para eliminar o conteddo
intestinal podendo levar a quadro de suboclusdo. A correcao dessa
complicacao é feita pelo médico e podera necessitar de tratamento
cirdrgico (MIGUEL JUNIOR, 2009).



- Estenose
Fonte: Callafré, Molina e Ortega (2016)

Hemorragia: Segundo Cruz e Monteiro (2008), a hemorragia pode
ocorrer ja nas primeiras horas depois da confeccao do estoma, nesse
caso, provem da borda, do mesmo estoma, o intestino que esta pre-
so na parede do abddémen, ou de ambos, ou até da parede abdominal
como musculos ou subcutaneo, geralmente em decorréncia da he-
mostasia inadequada durante a construcao do estoma. Com elacdo a
necrose, ela pode ser parcial ou total, ocorrendo por deficiéncia da
circulacao sanguinea no estoma, geralmente esta relacionada com o
inadequado preparo da al¢a intestinal (MENDONCA, 2009).

— Hemorragia
Fonte: Callafré, Molina e Ortega (2016)

8 =Perfildo Estomizado daRegiao Carboniferade Santa Catarina

Em pesquisa realizada por Schwalm et al. (2013), o perfil dos 93
participantes do estudo foram: 50,5% (n=47) do género masculino e
49,5% (n=46) do género feminino. A faixa etaria predominante foi de
68 anos ou mais, 32,3% (n=30). Quanto a etnia dos atores sociais, houve



predominio dos caucasianos com 94,6% (n=88). No que diz respeito
ao estado civil o resultado foi: casados 63,4% (n=59), solteiros 19,4%
(n=18), vidvos 10,8% (n=10), divorciado 4,3% (n=04), separados 1,1%
(n=01) e 1,1% (n= 01) amasiados.

Os atores sociais entrevistados residem predominantemente no
municipio de Cricidma com 40,9% (n=38), seguido por Icara com 16,1%
(n=15), Cocal do Sul 10,8% (n=10), Urussanga 7,5% (n=07), Forquilhi-
nha 6,5% (n=06). Residem em Orleans 5,4% (n=05), em Morro da Fuma-
ca 5,4% (n=05), Nova Veneza 3,2% (n=03), Lauro Muller 3,2% (n=03), e
1,1% (n=01) em Siderépolis.

Quanto a ocupacao atual dos estomizados, 74,1% (n=69) sdo apo-
sentados ou estavam em beneficio. No que diz respeito ao tipo de es-
tomia: colostomizados com 73,1% (n=68), ileostomizados com 5,1%
(n=14), urostomizados 7,5% (n=07). Dos sujeitos entrevistados 2,2%
(n=02) sdo colostomizados e ileostomizados, convivendo dessa forma
com dois estomas simultaneamente. Com ileostomia e urostomia con-
comitantes encontrou-se 1,1% (n=01) e com 1,1% (n=01) colostomia
e urostomia.

Segundo o tempo de estoma, 83,9% (n=78) dos entrevistados tém
estoma de 0 a 5 anos. A comorbidade associada entre os sujeitos da pes-
quisa mostrou que: 56,1% (n=55) possuem neoplasia associada ao esto-
ma; 22,4% (n=22) apresentam hipertensdo arterial.

A orientacao profissional aos estomizados antes do procedimento
cirdrgico mostra que, a maioria dos entrevistados 57,0% (n=53) recebeu
orientacdo pré-operatéria e 43,0% (n=40) ndo foram orientados. Dos
orientados 72,2% (n=39) o foram apenas pelo médico, 24,1% (n=13)
referiram que foram orientados pelo médico e pelo enfermeiro, 1,9%
(n=01) foi orientado somente pelo enfermeiro, e 1,9% (n=01) entrevis-
tado foi orientado pelo psicélogo.

Na tentativa de reversdo da estomia, a pesquisa apontou os seguin-
tes resultados: 86,0% (n=80) nunca tentaram reversao e 14,0% (n=13)



referiram que tentaram a reversao. Dos 13 estomizados que tentaram
a reversao 69,2% (n=09) tentaram uma Unica vez, 15,4% (n=02) deles
tentaram 2 vezes, e 15,4% (n=02) tentaram 3 vezes. O tempo de espe-
ra para a tentativa de reversao dos 13 participantes que tentaram foi:
61,5% (n=08) tentaram reverter o estoma depois de um periodo de O a
6 meses, 7,7% (n=01) tentaram entre 7 a 12 meses, outros 7,7% (n=01)
entre um periodo de 13 a 19 meses, e 23,1% (n=03) desses, tentaram a
reversao entre 20 a 26 meses. Estes participantes nao conseguiram éxito
nas tentativas de reversao.

Com relacdo a atividade laboral, 81,7% (n=76) dos sujeitos, atual-
mente, ndo exercem atividade remunerada contra 18,3% (n=17) que
exercem. Os entrevistados que ndo exercem atividade remunerada s3do:
aposentados, do lar, crianca e sujeitos em beneficio. No que diz respeito
a atividade sexual, os dados revelam que 59,1% (n=55) dos sujeitos ndo
mantém atividade sexual e 19,4% (n=18) do total informaram manter
atividade sexual regularmente.

9 = Equipamentos Disponiveis para Estomizados

Apresenta-se a seguir equipamentos disponiveis para ostomizados.

— Equipamento Coletor de Fezes,
Drenavel, com Fechamento por Clamp
Fonte: UNESC (2014, p. 7)



- Equipamento
Coletor de Urina

Fonte: UNESC (2014, p. 7) - Molde para Estoma
Fonte: UNESC (2014, p. 10)

- Equipamento Coletor de
Fezes Drenavel de Duas Pecas
Fonte: UNESC (2014, p. 8)

- Cinto de
Sustentacao de Estoma
Fonte: UNESC (2014, p. 13)
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1 = Introducao

Sabendo que o corpo humano é um mapa de registros da histéria
de vida de cada ser, assim como se refere o estudioso Wilhelm Reich
(1897-1957), reconhecemos que esse corpo pode ser a representagdo e
a presentificacdo do ser, do sentir e do expressar. Nesse sentido, a ima-
gem corporal pode ser pensada como fenémenos multifacetados que se
agregam por meio das experiéncias vivenciadas durante a construcao da
historia do ser humano. Shilder (1994) reforca que a nossa imagem cor-
poral nao é apenas uma constru¢do cognitiva, mas também uma reflexao
dos desejos, atitudes emocionais e interacao com os outros. Portanto,
a imagem que se constr6i de si mesmo estd estreitamente relaciona-
da a representacdo de cada vivéncia experimentada desde a gestacao,
estendendo-se por toda a vida. Dessa forma, pensemos a ostomia; um
procedimento que modifica as dimens6es humanas biopsicossociais, em
particular a autoimagem e a sexualidade do individuo.
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A sexualidade é um tema abordado e estudado por muitos cientistas
e tedricos, e é considerada como fundamental para a energia vital do ser
humano. Como ainda é incompreendida e reprimida pela sociedade, o
objetivo da busca por novos estudos é desmitificar o tabu referente ao
tema sexualidade.

Antropologicamente, na época do renascimento, ainda sob forte in-
fluéncia da Igreja Catdlica, ponderava-se sobre o sexo como um ato reali-
zado para reproducao e, quando nao para esse fim, era considerado peca-
do. A partir dos séculos 17 e 18, nos movimentos renascentistas, o sexo
passou a ser “discutido” e representado por intermédio da expressao do
corpo por meio da arte (FOUCAULT, 1977). Freud (1905) descreveu que
a sexualidade abrange toda a vida afetiva do ser humano, revelando-se
nas demais manifestacdes, ndo se restringindo apenas ao ato sexual em
si. Segundo Lowem (1988), a sexualidade esta relacionada a amorosida-
de, em que todo relacionamento que o amor faz parte é descrito pelo
desejo de proximidade tanto espiritual quanto fisica de quem amamos.

Isso posto, pensemos na ostomia, cujos estudos referentes aos as-
pectos psicologicos do paciente, sao ainda escassos, principalmente as
questoes que competem a avaliacao psicolégica da imagem corporal e
percep¢ao quanto a sua sexualidade depois da formacao do estoma.

2 = Aspectos Psicologicos do Paciente Ostomizado

Para uma melhor compreensao dos aspectos psicolégicos do pacien-
te ostomizado, referente a sua autoimagem e a sua sexualidade, é neces-
sario a compreensao das fases do processo psicolégico existente depois
do diagndstico médico e transi¢cao da ostomia. De acordo com o Instituto
Nacional de Cancer (BRASIL, 2017), a realizacdo da cirurgia de ostomia
é um procedimento que pode provocar sentimentos perturbadores e
inquietos, desencadeando alterac6es nos aspectos biopsicossociais no
individuo. Essa intervencdo cirdrgica acarreta variaveis transicoes na



vida do individuo, associando-se ao sofrimento, a dor, a inseguranca em
relacdo ao seu futuro, temor a rejeicdo, etc (BRASIL, 2000).

Conforme demostra Paula (2014), a ostomia é percebida pelo pro-
prio individuo como um segredo, que precisa ser ocultado, para que con-
siga se sentir aceito no ambito social e continuar seu percurso pessoal.
Essas transicdes cirdrgicas provocam inseguranca e vergonha, que leva os
pacientes a se resguardarem por detras das roupas. Fragmentando, dessa
maneira, suas concepc¢oes vividas anteriormente, podendo resultar em
um sentimento de diferenciacao do individuo no meio social (BARBUTTI;
SILVA; ABREU, 2008).

A vergonha do estoma e da bolsa coletora faz com que muitas pes-
soas estomizadas utilizem estratégias para oculta-los, como a utilizacao
de roupas largas e compridas, lingeries grandes, nunca mostrar o estoma
para familiares e amigos, e até mesmo para o parceiro. Essas formas de
ocultamento sdo utilizadas pelos estomizados para se ajustarem a nova
condicao de vida, especialmente na esfera sexual. Sao relatados senti-
mentos de discriminacdo, acompanhados de falta de disposicao fisica,
inapeténcia sexual e da necessidade de uso frequente de analgésicos
e tranquilizantes por essas pessoas. (SONOBE et al., 2007 apud PAULA,
2014, p. 486).

Segundo Freud (1905), a capacidade de sentir vergonha esta relacio-
nada a nocao de bem e mal e de segredo, fazendo-se necessaria para a pre-
servacao da autoestima, uma vez que a vergonha é o reflexo da impoténcia
do ser humano em reagir, levando a estagnacdo e representando a "deca-
déncia social” (LUCIA, 2000). Para Nobert Elias e Ruy Jungmann (1993), o
sentimento de vergonha nao é natural e foi aprendido pelo individuo na
sociedade, sendo ensinado e construido a partir das rela¢des sociais.

A partir do desenvolvimento tecnolégico, houve uma melhoria
na qualidade de vida das pessoas portadoras de ostomia, por meio de
aprimoramento das técnicas cirurgicas e dos materiais utilizados. Ain-
da assim, a realizacao de um ostoma nao deixa de ser mutilante para o



individuo, causando-o traumas, principalmente na mudanca de sua ima-
gem corporal. Como formas de mecanismos de defesas e enfrentamento
dessa nova situacdo, sentimentos como ansiedade, depressao ou nega-
¢do sdo apresentados por parte dos ostomizados. Muitos desses senti-
mentos vém acompanhados da perda do prazer em algumas atividades
que realizavam anteriormente e alteracoes em seus relacionamentos,
seja sexual, familiar ou social (SOUZA; OLIVEIRA; GINANI, 1997).

Os seres humanos possuem ac6es e reacdes cheias de afetivida-
des e simbolismos. A mutilacdo presente depois da cirurgia de ostomia
resulta em uma alteracao importante no corpo e na imagem corporal
do individuo. Sendo que o corpo e a imagem corporal sao primordiais
e determinantes de diversos aspectos da qualidade de vida da pessoa
(SANTOS, 2000).

A alteracao da imagem corporal e a mudancga nas vestimentas cau-
sam grande impacto em suas vidas, possibilitando a presenca de novos
comportamentos. A utilizacdo da bolsa coletora representa ao individuo
uma mutilagdo, relacionando intimamente com sua perda da capacida-
de produtiva, sua falta de controle esfincteriano, seu corpo, sua bele-
za fisica e sua salde (BARBUTTI; SILVA; ABREU, 2008). Esse impacto da
imagem corporal alterada atinge sua capacidade de estabelecer relacoes
pessoais, experimentar e expressar sua sexualidade em seu processo de
reabilitacdo (PETUCO, 2004).

Conforme afirmacao do Departamento de Psiquiatria da Universida-
de Federal de Sao Paulo (UNIFESP), o ostomizado necessita de um mo-
mento interno para viver o seu luto, 0s seus conceitos e contestar as suas
perdas, além de encontrar forcas para aceitar e trabalhar suas novas pos-
sibilidades de vivéncia depois da realizacao da ostomia (BRASIL, 2000).

Eimportante enfatizartambém que muitos ostomizados demonstram
rejeicao de si mesmos, pois supoe que irao sofrer rejeicao pelas pessoas
em seu meio. Os medos existentes podem levar a diversos transtornos
de ansiedade, com necessidade de diagndstico e encaminhamentos para



psicologos e/ou psiquiatras, para a reducdo desse sofrimento. Alguns
sentimentos de inutilidade e de desvalorizacao afetam suas relagées so-
ciais, afastando-os de seus grupos de amigos e familiares, provocando
isolamento e causando riscos de desenvolver um transtorno de humor,
principalmente a depressdo. Esse transtorno podera causar prejuizos em
suas atividades cotidianas, além de ocasionar dificuldades na atividade
sexual e social (BARBUTTI; SILVA; ABREU, 2008).

Depois desse choque inicial, do periodo de luto e da negacao, ha a
superacdo do paciente ostomizado. Logo em seguida, inicia-se a fase de
adaptacado, a qual requer ao ostomizado novos cuidados com a ostomia,
como a higiene e autocuidado, a adaptacao em seu meio social e em seus
relacionamentos, reconstrucao de sua seguranca, autoestima e resiliéncia.

O Departamento de Psiquiatria da UNIFESP (BRASIL, 2000) alerta
também para a situacao de que podem ocorrer alteracoes na vida sexual
do ostomizado, resultado da diminuicdo ou perda da libido e algumas
vezes a impoténcia, relacionadas com a alteracao da imagem corporal e
diminuicdo da autoestima.

A imagem corporal esta ligada a autoestima, a autoimagem e ao
conceito e esquema corporal do ostomizado, elementos importantes
da sua identidade. Dessa forma, o paciente apresentara comportamen-
tos de alienacao do seu corpo, pois se sente diferente, provocando, as-
sim, inseguranca, desrespeito e desconfianga de si (BARBUTTI; SILVA;
ABREU, 2008).

O paciente ostomizado necessita de respeito e compreensao a par-
tir do momento que apresenta mudancas comportamentais como as ex-
plosGes temperamentais, por exemplo. Essa compreensdo pode ter um
significado muito importante para a elaboracao de sua condicao de osto-
mizado, uma vez que o reconhecimento de seus sentimentos e compor-
tamentos o fara entender a importancia que faz na vida das pessoas que
o circundam, sendo que essa situacao auxilia o individuo a superar essa
nova fase de sua vida (BARBUTTI; SILVA; ABREU, 2008).



3 = A Sexualidade dos Pacientes Ostomizados

De acordo com Hogan (1985 apud SANTOS; POGGETO; RODRIGUES,
2008), sexualidade é a integracdo de sentimentos simbélicos e fisicos,
como ternura, respeito, aceitacao e prazer, entre um individuo e outro.
E 0 que nés fazemos e também o que somos. Nao abrange unicamente a
intimidade sexual, mas também a prépria concep¢ado sexual.

Esse conceito de sexualidade como instinto sexual é precipitada-
mente confundido, de acordo com Laplanche e Pontalis (1977) o instin-
to sexual é um comportamento fixo e predeterminado, enquanto que a
sexualidade compreende o histérico de cada pessoa, desde a infancia
até sua vida adulta, ndo se restringe apenas a necessidade fisiologica ou
genital, ela obtém a simbolizacao do desejo. Acarreta mais que atos fisi-
cos de expressao sexual, e envolve a totalidade do ser humano (SPRUNK,
1999 apud SANTOS; POGGETO; RODRIGUES, 2008).

Segundo Silva (2005), a atividade sexual desempenha a pulsao fi-
siolégica, mas a atividade efetiva e vivéncia dependem dos aspectos psi-
cologicos, psicodinamicos e culturais de cada individuo. A sexualidade
vivenciada com saude potencializa a autoconfianca e auxilia no alivio
de tensées e angustias. O individuo que se encontra ostomizado pode
encontrar diversos obstaculos em sua sexualidade, pois a cirurgia tam-
bém contribui para isso porque pode causar, em homens, ejaculacao re-
trégrada, impoténcia e diminuicao da libido, em ambos os sexos. Além
disso, existem 0s aspectos emocionais, como a preocupacao em relacao
a aceitacao do parceiro, preocupacao com sua imagem corporal e baixa
autoestima (BRASIL, 2006).

E necessaria a compreensido de que a sexualidade é representada
como um aspecto de nossa personalidade existente em todos os
momentos de nossa vida, compreendendo aspectos bioldgicos,
psicolégicos e sociais. O aspecto biolégico abrange o funcionamento dos
orgaos genitais e a fisiologia sexual do corpo humano; os psicolégicos
envolvem a autoconfianga, a autoimagem e a autoestima; e 0s sociais



compreendem ao papel social, modo como se mostra aos outros e a si
perante o padrdo imposto socialmente (MELO; CARVALHO; PELA, 2006).

O Departamento de Psiquiatria da UNIFESP (BRASIL, 2000) afirma
que esta sociedade, na qual os ostomizados estdo inseridos, que tanto
valoriza o corpo, obtém padrdes estéticos e de beleza tao rigidos e este-
reotipados, que implicam nas mudancas sociais e sexuais desses indivi-
duos, pois a alteracao fisica provocada pela formacao do estoma causa
maior preocupacao com o ato sexual devido a um nao enquadramento
nesses padroes sociais.

A confianca do individuo em sua capacidade para pensar e enfren-
tar os desafios do viver cotidiano compée o conceito de autoeficacia e
respeito, definido como a percep¢ao de si mesmo, enquanto uma pessoa
merecedora de felicidade e qualificada para expressar desejos e neces-
sidades. Uma pessoa com sentimentos de menos-valia geralmente nao
se sente suficientemente capaz e/ou digna para usufruir de suas poten-
cialidades e possibilidades, podendo também nao conseguir ter prazer
sexual, por nao se sentir no direito de vivencia-lo e ou de reivindica-lo
(FARIA, 2006 apud PAULA, 2014, p. 486).

O paciente ostomizado e seu parceiro sexual necessitam de diversas
informacgoes a respeito da sexualidade, pois pode ocorrer um periodo de
crise, no qual tanto o ostomizado quanto seu parceiro precisam buscar a
adaptacado. A crise pode ser configurada devido ao estado de desequili-
brio psicolégico, ocasionado quando o individuo enfrenta situacées que
pressupde como ameacadoras. E certo que os individuos ostomizados
nao conseguem, com facilidade, recuperar sua atividade sexual, ou a re-
cuperam parcialmente, devido a dificuldades fisiolégicas, como os pro-
blemas com a bolsa coletora e a vergonha ou o medo de ndo serem com-
preendidos e aceitos pelos parceiros (BARBUTTI; SILVA; ABREU, 2008).



-

E compreensivel o entendimento de como o estoma influencia a
sexualidade do individuo, pois conforme citam Barbutti, Silva e Abreu
(2008), no caso de uma ileostomia?, ndo ha o controle sobre as elimi-
nacoes fecais, sobre o barulho ocasionado, além de que o uso da bolsa
coletora ser constante e visualmente nao atrativo. Essa percepc¢ao se re-
fere também a visao de que o individuo ostomizado tem sobre si proprio,
podendo assim adquirir mecanismos de defesa como projecao, rejeicao,
racionalizagdo, entre outros. Esses mecanismos sao adquiridos por am-
bas as partes da relacdo, tanto pelo paciente, em quem ha efetivamente
alteracdo da autoimagem e da autoestima, quanto pelo parceiro que
pode se ver aniquilado por sentimentos conflitantes de desejo ou repul-
Sa, N0jo e compaixao.

A volta do ostomizado a sua rotina, a sua casa e a recuperacado fisica
sao realizadas com o auxilio do tempo, ha uma expectativa de que os
aspectos da sexualidade, como o ato sexual, voltem a fazer parte de suas
rotinas e de seus parceiros, de forma qualitativa e saudavel para o casal.
Depois da realizacdo da cirurgia e da constru¢ao do ostoma, questiona-
mentos sobre a sexualidade retornam em seu pensamento, apesar de
nem sempre serem demonstradas, tanto para os profissionais de saude,
quanto para o parceiro (MUNJACK; OZIEL, 1984).

A Associacdo Gaucha de Ostomizados (BRASIL, 2006) afirma que o
alcance da qualidade de vida do paciente ostomizado é a percepcao de
bem-estar e autonomia por ele mesmo, além da sua volta as atividades
diarias. O préprio ostomizado pode avaliar essa qualidade, que em al-
guns casos se torna melhor do que antes. A reabilitacao é a meta prin-
cipal da equipe de saude com a finalidade de reinseri-lo na sociedade,
auxiliando-o na identificacdo e enfrentamento das dificuldades que pos-
sam impedir sua adaptacao. Saber lidar com possiveis acidentes com a

! |leostomia é a confec¢do do ostoma no intestino delgado, especificamente no ileo. Para
saber mais, ver: Farias et al. (2014).



bolsa coletora também deve ser um método de trabalho da equipe que
0 acompanha, para que assim, o ostomizado possa ter os elementos ne-
cessarios para uma vida completa, dentro de suas situacdes fisiologicas
(BARBUTTI; SILVA; ABREU, 2008).

O primeiro objetivo do cuidado com a pessoa ostomizada consiste
em qualificar as orientagbes e as condicdes que o auxiliem a se adap-
tar a sua nova condicao e, dessa maneira, apropriar-se do autocuidado e
retomar as atividades que integravam sua rotina, inclusive aquelas que
dizem respeito a expressao de sua sexualidade. O dialogo e as informa-
coes ofertadas pela equipe de saude sobre as possiveis e necessarias
mudancas depois da cirurgia com os ostomizados e seus familiares, po-
dem contribuir para suavizar o sofrimento, a depressao e as dificuldades
de adaptacao (FREITAS, 1994).

4 = Consideracoes Finais

Buscar alternativas para minimizar os obstaculos no processo de
reabilitacdo e o auxilio do parceiro sao caracteristicas fundamentais para
a preservacao do equilibrio e harmonia nas relagdes pessoais e conju-
gais, principalmente nos aspectos da sexualidade. Com isso, é possivel
desenvolver e renovar seus objetivos, com encorajamento, parceria e
principalmente acesso a informacdo (PAULA, 2014).

E importante enfatizar que a primeira etapa desse processo de
reabilitacdodeveseraaceitacaodoestomapelopaciente,compreendendo
que foi realizado com o objetivo de preservar sua saude. Logo, os cuida-
dos com higiene e alimentacdao podem proporcionar qualidade em sua
vida diaria, assim como o controle sobre as possiveis consequéncias da
ostomia (BARBUTTI; SILVA; ABREU, 2008).

O paciente ostomizado necessita de adaptacées em sua vida,
pois com a perda do controle de parte de seu corpo, 0 mesmo viven-
cia diversos sentimentos, muitas vezes assustadores, podendo assim



provocar sentimentos de raiva e até mesmo depressao. Barbutti, Silva e
Abreu (2008) afirmam que o olhar desse paciente sobre o uso da bolsa
coletora provoca questoes relacionadas a mudancas em seus aspectos
do dia a dia e estabelece um desafio para sua adaptacao nessa nova qua-
lidade de vida.

No entanto, o auxilio psicolégico ao paciente ostomizado e a sua
familia deve estar presente no planejamento assistencial da equipe de
saude, objetivando, assim, a recomposicao da dinamica familiar e o res-
gate do ostomizado as suas atividades cotidianas.

Sendo assim, é de suma importancia a reflexao sobre a condi¢ao do
individuo ostomizado, suas consequéncias fisiolégicas e psicolégicas,
constituindo assim a busca da sensibilizacao, da abolicao do precon-
ceito e um melhor fornecimento de cuidados humanizados, tencionan-
do uma melhor reabilitacao e a reintegracao desses individuos em seu
meio social.
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A ostomia intestinal tem como caracterizacdao a exteriorizacao de
uma parte do intestino realizada quando é necessario o repouso intes-
tinal temporario ou sua inativacao definitiva, formando uma “abertura”
na parede abdominal. Tem por finalidade a eliminac¢do de dejetos (fezes),
drenagem de fluidos ou viabilizacao de nutricdo ao paciente. Sua deno-
minacao colostomia ou ileostomia, dependera do local de onde provém
a abertura (ostomia) no paciente (SILVA; SHIMIZU, 2007).

Colostomia é a exteriorizacdao de parte do colén, comunicando-o
com o exterior, normalmente no lado esquerdo; ja ileostomia é ligada
ao intestino delgado, a qual normalmente é realizada do lado inferior
direito do abdémen. Assim, a eliminacao das fezes passa a ser feita por
essa abertura, com a utilizacdo de uma bolsa coletora, dessa forma o pa-
ciente deixa de ter mecanismos de continéncia capaz de regular o fluxo
das fezes (SILVA et al,. 2010).

E importante ressaltar que, dependendo do local do ostoma e da
alimentacao praticada pelo ostomisado, a frequéncia e consisténcia das
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fezes podem ser de mais de uma forma. Na colostomia as fezes tendem a
serem mais pastosas e na ileostomia mais liquidas (BORGES et al., 2007).

Para um bom funcionamento do trato gastrointestinal deve-se ter
uma alimentacao adequada e com alimentos especificos para cada neces-
sidade do organismo com ostomia. O principal responsavel pela atencao
dietética individualizada é o nutricionista, no pré e no pos-operatorio,
pois a alimentacao nesse periodo auxilia no processo cirdrgico, na recu-
peracao, na cicatrizacdo e o no bom funcionamento do intestino (POLA-
KOWSKI et al., 2012).

Com acompanhamento nutricional o paciente tera uma alimentacao
balanceada que auxiliara na fun¢do intestinal diaria, evitando prejuizos
em sua saude, como constipacdo ou diarreia, o que causa desconforto
abdominal e pessoal, pois o intestino tem um papel importantissimo
na nutri¢ao, principalmente no aspecto de absorcao de agua, de vitami-
nas e de minerais. E importante ressaltar a importancia da escolha dos
alimentos, pois o organismo desses individuos esta sensivel e com um
transito intestinal diferente, dessa forma, cada alimento pode gerar uma
reacao especifica (MAHAN; ESCOTT-STUMP; RAYMOND, 2012).

Dados do Ministério da Saide mostram que em 2012 foram realiza-
das cerca de nove mil cirurgias reparadoras do aparelho digestivo, sendo
que um terco resultou na realizacao de ostomia (colostomia ou ileosto-
mia). No Brasil, 1,4 milhdes de pessoas fazem uso de bolsas coletoras,
incluindo nesse nimero as intestinais e as urinarias (BRASIL, 2012).

Com o aumento crescente de pessoas utilizando bolsas de ostomia,
foi percebida a necessidade de maiores orientacdes sobre higiene, ma-
nuseio e alimentacdao. Com isso, algumas instituicdes, como o Institu-
to Nacional do Cancer (INCA) e a Associacao Brasileira de Ostomizados
(ABRASO) elaboraram pequenos manuais informativos para os pacientes
com ostomias visando a auxilid-los durante o tratamento diario e incen-
tiva-los a levar uma vida comum, realizando as mesmas atividades de
antes da cirurgia, sem nenhum incémodo.



E importante destacar nesse momento, o projeto de extensdo
realizado pela Universidade do Extremo Sul Catarinense (UNESC)
intitulado “"Atencao ao Paciente Ostomizado”, que foi desenvolvido em
2009 e se mantem até hoje. O Projeto é realizado pelo curso de Enfer-
magem da Universidade em parceira com a Associacao de Ostomizados
de Criciima e os cursos da Unidade Académica de Ciéncias da Saude
(UNASAU), e conta com a participacao de profissionais e de académicos.

O Projeto tem como objetivo reunir ostomizados e passar a eles in-
formacgGes sobre a ostomia em si, cuidados necessarios com a cirurgia
e a nova realidade, assim como palavras de incentivo. Observando esse
Projeto, a Nutricdo veio para contribuir com informacdes sobre a condi-
cao nutricional dos ostomizados atendidos pela instituicao, bem como
contribuir para a qualidade de vida desses individuos no aspecto da ali-
mentacao, mostrando para eles o que cada alimento poderia causar, des-
de desconfortos até melhoras na qualidade de vida.

Dentro da nutricao, o primeiro passo com qualquer individuo é rea-
lizar a avaliagao nutricional individualizada. Segundo a Diretriz da So-
ciedade Brasileira de Nutricdo Parenteral e Enteral (2011) e a Associa¢do
Brasileira de Nutrologia (ABRAN, 2016), a avaliacdo nutricional e a tria-
gem de um individuo ostomizado acontece parcialmente igual ao uma
pessoa que ndo faz uso da ostomia, porém com alguns olhares diferen-
ciados na hora da realizacao.

A avaliacdo nutricional precisa englobar desde uma visao geral do
sistema digestorio e intestinal do paciente até os exames bioquimicos
e as avaliacdes nutricionais, pelos calculos de indice de Massa Corporal
(IMC), Taxa Metabolica Basal (TMB) e ingestdo de vitaminas e minerais.
Além disso, é necessario perguntar como é o dia a dia do paciente, como
ele se sente, e se algo diferente ocorre no seu dia, pois todos os detalhes
que o ostomizado relatar sdo importantes para o profissional buscar a
melhor maneira de ajuda-lo (MAHAN; ESCOTT-STUMP; RAYMOND, 2012).

A avaliacao nutricional é um processo realizado de maneira siste-
matica para verificar o estado nutricional em que a pessoa se encontra.



Porém, no ostomizado, a avaliagdo nutricional ndo é apenas pés-cirurgi-
ca, ela é aplicada também em momento pré-cirdrgico, propiciando um
melhor acompanhamento do profissional.

Outra avaliacao é a do funcionamento intestinal, a qual é impres-
cindivel, pois em decorréncia da ostomia, pode gerar gases, desconforto
abdominal, diarreia e, consequentemente, variacao de peso, dificultan-
do, assim, o trato gastrointestinal, a alimentacao, afetando a absorcao de
agua e de nutrientes para o organismo, pois 0s sao absorvidos no intes-
tino (INCA, 2008).

Entdo, de uma maneira geral, na avaliacdo nutricional sao coletados
todos os dados citados e é importante também considerar os resulta-
dos da Bioimpedancia (BIA) para obtermos uma avaliagdao mais completa.
E avaliado o peso, a altura, % de gordura, % de 4gua, TMB, gordura vis-
ceral, habitos alimentares, presenca de hérnia, estrutura e formato das
fezes (Figura 1) até relatos préprios do individuo (INCA, 2008).

— Classificacao da Consciéncia Fecal — Escala de Bristol
Fonte: Martinez e Azevedo (2012)

Algo bastante ligado ao nutricionista e ao ostomisado é a dieta. Esse
aspecto é importante na qualidade de vida, na prevencao e tratamento



da doenca. No caso dos ostomizados, durante o periodo p6s-operatorio,
a atencao com a consisténcia da dieta e também com a determinacao
dos alimentos é fundamental para a recuperacao do paciente, pois como
é algo novo para o individuo, ele precisa inserir determinados alimentos
aos poucos e em pequenas quantidades para verificar a reacao do orga-
nismo. A insercao da alimentacao precoce ao paciente com pos-opera-
torio se torna benéfico, pois ajuda na cicatrizacao da ostomia, protege a
anastomose do paciente a possiveis complicacées como infeccao e, con-
sequentemente, reduz o tempo de internacdo hospitalar (POLAKOWSKI
etal,2012).

Assim como a cicatrizacdao do estoma, o bom funcionamento do in-
testino pode depender de uma alimentacao adequada. Por exemplo, o
aumento de gases e odor, a demora no processo de evacuacao duran-
te sua recuperacao e a mudanca na consisténcia das fezes causam um
desconforto ao paciente, dificultando a aceitacao da sua nova realida-
de, porém essas consequéncias podem diminuir com a introducao da
alimentacdo adequada (INCA 2012). A alimentacdo tardia dificulta a
volta das funcdes gastrointestinais, atroflando a mucosa intestinal res-
ponsavel pela disponibilidade e absorcao de nutrientes, minerais e flu-
xo sanguineo. O fluxo sanguineo inevitavelmente ja esta diminuido pela
debilidade do intestino, diminuindo o processo de cicatrizacao e pode
aumentar o risco de infeccdo bacteriana, tanto pelo fato da abertura (luz
intestinal, fezes) quanto pelo fato do aumento de dias de internacao
(POLAKOWSKI et al., 2012).

Assim, a alimentacao imediata serve também para que, em peque-
nas quantidades, o individuo consiga ir testando seu organismo sem
agredi-lo e para que aos poucos possa retornar a uma alimentacdo normal
ou apenas com pequenas restricdes. O objetivo da dieta, entdo, é man-
ter a integridade do trato gastrointestinal depois da cirurgia e garantir
bom estado nutricional, imunidade e conforto gastrointestinal para o pa-
ciente (CLOSS; BATISTA, 1998), pois depois da cirurgia alguns pacientes



podem apresentar restricdes ou desconfortos a determinados alimentos
que antes ndo possuiam.

Dessa forma, para manter um bom funcionamento intestinal depois
da cirurgia de ostomia em relacao a quantidade das fezes, a frequéncia
de evacuacdo e a consisténcia fecal, a dietoterapia tem papel importante,
pois esses fatores sdo influenciados pelos alimentos consumidos. Os ob-
jetivos do tratamento dietético em pacientes com estoma sao em primeiro
lugar garantir qualidade de vida e conforto com a bolsa coletora e, conse-
quentemente, promover a cicatrizagdo cirdrgica, minimizar os desconfor-
tos gastrointestinais desagradaveis, como flatuléncia, diarreia, prisao de
ventre e odores e evitar o bloqueio do estoma (POLAKOWSKI et al., 2012).

Segundo Polakowski et al. (2012), no pés-operatério imediato é im-
portante fornecer um elevado valor energético, uma dieta rica em protei-
na e com oferta cautelosa de fibras. O inicio da dieta deve conter fibras
soluveis, mas sempre observando o débito da ostomia, se o individuo
esta reagindo bem ou esta perdendo nutrientes. ]Ja as fibras insoluveis
devem ser introduzidas posteriormente e com mais cuidado, pois elas
aumentam o transito intestinal e, consequentemente, aumentam os dé-
bitos da ostomia prejudicando o paciente. Dessa forma, as fibras sao in-
troduzidas ao poucos e em pequenas quantidades, dependendo da rea-
¢ao e aceitabilidade do paciente.

O monitoramento do estado nutricional de individuos ostomizados
inicia no pré-operatorio e continua depois do recebimento da alta hos-
pitalar. Muitos individuos com ostomias podem desfrutar de uma dieta
normal dentro de seis semanas depois da cirurgia; no entanto, a toleran-
cia de alimentos pode variar de pessoa para pessoa (FULLHAM, 2008).

As necessidades nutricionais variam de acordo com a por¢ao e quan-
tidade de intestino que tenha sido retirado, a saude do restante do in-
testino, a saude geral do individuo e outras condicdes ou diagnosticos,
necessitando serem priorizados os nutrientes afetados com a perda
intestinal (BRADSHAW; COLLINS, 2008).



Nos individuos colostomizados, a alimentacdo oral é viavel, segura e
associada a reducao de desconfortos no pés-operatério, podendo acele-
rar o retorno da funcao intestinal e melhorar a reabilitacdo. Logo depois
da cirurgia se prevé dieta liquida progredindo para pobre em residuos,
contando com boas quantidades de proteina, energia, vitaminas e mine-
rais, viabilizando a cicatriza¢do. A dieta deve fornecer ingestdo normal
ou aumentada de sal. Em relagdo aos liquidos (agua, sucos naturais, agua
de coco e chas), devem ser ingeridos de um a dois litros diariamente en-
tre as refeicdes. Devem-se introduzir gradativamente novos alimentos
para que se perceba a aceitabilidade do paciente (ZHOU, 2006), evitan-
do assim desconfortos intestinais, acidentes com a bolsa coletora, e ga-
rantindo reducdo da producao de gases e odores. Alguns alimentos nao
sao bem aceitos, causando intolerancia e consequentemente os descon-
fortos citados. Outros alimentos, em contrapartida, podem ser ingeridos
para amenizar essas ocorréncias (TAYLOR; MORGAN, 2010).

J& nos ileostomizados, o intestino grosso, o reto e 0 anus nao
sao usados temporariamente, causando diminui¢do na absorcao
gordura, acido biliar, absorcao de vitamina B12 e maiores perdas de
sodio e potassio. Com isso a alimentacao nesses individuos precisa
ser especifica, ou seja, rica em alimentos com potassio e sédio. Ja em
relacdo as fibras, é importante ressaltar que a suaintroducao precisa ser
de maneira cautelosa, pois em excesso pode causar gases, constipacao
ou diarreia e irritacdao da pele da ostomia. Nas quantidades corretas,
as fibras sao importantes marcadores de regulacao intestinais, quando
usadas com agua.

Alguns alimentos nesses pacientes podem funcionar como desodo-
rantes intestinais, como o espinafre e a salsa, porém sao ricos em oxala-
tos, podendo impedir a absorcao de outros nutrientes, logo ndo devem
ser consumidos em excesso. O paciente necessita de uma ingestao ade-
quada de proteina, de vitamina B12, de acido félico, de calcio, de magné-
sio, de ferro, de sédio, de vitamina C e de potassio (TILG, 2008).



Também é importante relatar que casos de desidratacdo podem
ocorrer por conta do quadro de diarreia, na qual ocorre perda rapida de
grandes quantidades de agua, minerais e vitaminas por meio da ileosto-
mia. Essas perdas devem ser remanejadas com orientacao de um profis-
sional da sadde (TILG, 2008).

Ainda segundo Tilg (2008), alguns alimentos comprovadamente
causam mais odor fétido, mais gases e mudancas na consisténcia das fe-
zes. Por exemplo, ovos, feijao, bebidas gasosas e alimentos enxofrados,
causam aumento de gases, o que leva ao desconforto e dores abdomi-
nais. Para controle desse odor indica-se diminuir a ingestao de alimen-
tos enxofrados, principalmente varios na mesma refei¢do e ingerir salsa,
suco de laranja, e iogurtes, os quais sao considerados neutralizadores.
Alguns alimentos como verduras, saladas e legumes (couve flor, bréco-
lis, repolho, alface), frutas cruas (goiaba, laranja), bagacos de laranjas,
frutas acidas (limao, laranja, ameixa), causam mudanca na consisténcia
das fezes, amolecimento, ou até a saida de pedacos sem ser triturados,
provocando irritacdo na pele do estoma (INCA, 2012). E ha também os
alimentos que causam forte odor nas fezes, como cebola, alho, repolho.
Por isso a alimentacao adequada é extremamente importante desde o
aspecto de prevencdo de sintomas até o seu tratamento (INCA, 2012).

Segundo United Ostomy Associations of America, Inc. (2011), a pos-
sibilidade de bloquear o estoma é uma preocupacdo maior quando o
paciente é ileostomizado, porém o bloqueio é caracterizado quando o
individuo ingere uma quantidade grande de determinado alimento ou
até mesmo quando ndo é bem mastigado, causando assim a obstru¢ao do
estoma. Alimentos comuns que provocam isso seriam nozes, sementes,
pipoca, ervilha, milho, entre outros.

Em relacdo ao controle de constipacao, a qual é caracterizada pelas
fezes pequenas, ressecadas e duras, pode-se relatar que em caso de co-
lostomia uma quantidade adequada de fibras precisa ser ingerida para
aumentar o bolo fecal e ajudar da evacuacdo. A ingestao de agua para



trabalhar com as fibras é de extrema importancia, podendo introduzir
além da agua, suco de frutas, café e chds (UOAA, 2011).

Também em relacao as fezes, alguns alimentos podem ocasionar
mudanca de sua coloracao. Quando essa mudanca nao esta relacionada
a algum problema de estrutura intestinal, ela é vinculada a alimentacado.
Muitas vezes ocorre por ingestao de alimentos com alta coloragao ou
corantes industrializados, naturais ou decorrentes de alguma vitamina,
algum mineral ou algum nutriente. Cita-se como exemplo a beterraba,
comprimidos a base de ferro, morangos e molho de tomate (UOAA, 2011).

Portanto a alimentacao adequada para depois das alteracdes que
ocorrem no intestino pela remoc¢do do c6lon podem ter consequéncias
como 0 mau aproveitamento de agua e de minerais, alteracdo dos habi-
tos intestinais com a presenca de diarreia ou constipacao e aparecimen-
to de maior quantidade de gases, causando grande desconforto no indi-
viduo. Dessa maneira a nutricao individualizada, adequada e balanceada
nesses individuos visa ao fornecimento e ao aproveitamento correto de
macro e micronutrientes, para que esses ajam em suas func¢oes vitais,
estabelecendo a integridade funcional do organismo, e dando maior
qualidade de vida para a pessoa ostomizada (MAHAN; ESCOTT-STUMP;
RAYMOND, 2012).

Lembrando que quando o assunto é alimentacdo, é preciso consi-
derar que a aceitacdo sempre ird variar de um organismo para o outro.
E quando a pessoa é ostomizada, no comeco qualquer introducao alimen-
tar precisa ser gradativa, em pequenas porcoes conforme a aceitacao e
assim, com o tempo, podera voltar a ter uma alimentacdao como antes
ou até mesmo ja saber lidar com determinados alimentos que vao cau-
sar desconforto ou determinados problemas intestinais (POLAKOWSKI
etal,2012).

Em alguns casos, o individuo precisa de uma recomendacao nutricio-
nal especifica e individualizada, pois muitas proteinas, vitaminas e mi-
nerais sdo perdidos pela ma absorcdo (INCA, 2012). Assim, dependendo



do caso, o intestino precisa de periodos de descanso, com alimentos mais
brandos, diminuindo ocorréncia de diarreias, perdas de agua e nutrien-
tes (POLAKOWSKI et al., 2012).

Portanto, no aspecto de alimentacdo, absorcao e deficiéncias, é
importante ressaltar que para que nao ocorra caréncias de minerais nos
pacientes, os mesmos devem receber alimentos ricos em potassio e s6-
dio na sua alimentacdo diaria, quando ileostomizados. Sao considerados
alimentos ricos em potassio: leite, carne, frango, peixe, feijées, broco-
lis, batata, tomate, abacate, banana, laranja, ameixa, morango, melancia,
entre outros. Ja alimentos ricos em sédio: molho shoyo, molho de soja,
temperos prontos, presunto, linguica, frios, azeitona, queijo, entre outros
(UNITED OSTOMY ASSOCIATIONS OF AMERICA, INC., 2011).

Quanto as fibras alimentares, recomenda-se ingerir alimentos com
baixo teor para prevencao da irritacao do aparelho digestério, incluindo
diarreia. Alguns alimentos que podem ser escolhidos sao péssegos, pe-
ras, bananas, sucos de frutas, caldo de sopa com macarrdo e arroz, ovos
mexidos e omeletes, suflés, carnes, peixes, iogurte, cha, entre outros.
J4 os que devem ser evitados sdo nozes, cebolas, legumes, ervilhas, mi-
lhos, ovos fritos, entre outros (UOAA, 2011).

De uma maneira geral para todos os ostomizados, é importante in-
gerir bastante agua, evitar alimentos gordurosos, bebidas alcodlicas e
gasosas, alimentos fortes, como pimenta e derivados e cuidar dos enxo-
frados pelo aumento de gases (ABRASO, 2011; United Ostomy Associa-
tions of America, Inc., 2011)

Durante estudos para avaliacao de habitos intestinais é imprescin-
divel usar a Escala de Bristol (PEREZ; MARTINEZ, 2009) e a tabela de fun-
cionamento intestinal a qual avalia consisténcia e formato das fezes e
com isso classifica em constipacdo (intestino lento), intestino regular ou
intestino rapido/diarreia (Figura 2).



— Classificacao do Funcionamento Intestinal
Fonte: Spiller e Thompson (2012)

J& para avaliacdao dos habitos alimentares é importante aplicar
questionario baseado no consenso do United Ostomy Associations of
America, Inc. (2011), que sugere efeitos de certos alimentos em portado-
res de ostomias. O questionario é subdividido em alimentos que suge-
rem a possibilidade de bloqueio do estoma; producao de odor; diarreia;
producao de gases; controle da constipacao; controle do odor, consistén-
cia das fezes e gases; mudanca de coloragao. Como pacientes ileostomi-
zados devem ter mais atencao com a alimentacao, questiona-se também
sobre alimentos ricos em potassio, sodio e fibras. A frequéncia desses
alimentos sera classificada como "Nunca, <1/més, 1-3/més, 1/semana,
24/semana e 1/dia"” (FISBERG, 2009) (Anexo A).

Concluindo, percebe-se que o conhecimento relacionado a alimen-
tacao por ostomizados ainda é restrito e que muitos alimentos que pode-
riam fazer parte da alimentacdo rotineira sao evitados e outros que de-
veriam ser consumidos em menor frequéncia estdo presentes na dieta,
causando desconfortos gastrointestinais significativos, os quais pode-
riam ser evitados pela alimentacdo adequada e equilibrada. Ressalta-se
também a importancia da presenca de uma equipe multidisciplinar para
0 acompanhamento de pacientes ostomizados, e que o nutricionista é o
profissional que deve fornecer apoio sobre a alimentacao, os cuidados e
os possiveis desconfortos, por meio de orientacdes nutricionais, promo-
vendo beneficios na qualidade de vida dos ostomizados.
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= ANEXO A - Questionario Alimentar
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Saulde e educacao sao direitos das pessoas com deficiéncia, assim
como de todo cidaddo. Nesse contexto, normas regulamentadores bus-
cam garantir atencdo a saude e acesso a educacao a todas as pessoas
com deficiéncia.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia tem como
objetivo reconhecer a necessidade de implementar o processo de res-
postas as complexas questdes que envolvem a atencdo a saude das pes-
soas com deficiéncia no Brasil, partindo da prevencao de agravos até a
protecao da saude, passando pela reabilitacdo. Tem como intuito prote-
ger a saude dessas pessoas; reabilitad-las na sua capacidade funcional e
em seu desempenho humano, contribuindo, assim, para a sua inclusao

®


mailto:antonioaschafer%40unesc.net?subject=
mailto:fernandameller%40unesc.net?subject=

social; e para prevenir agravos que determinam o aparecimento de defi-
ciéncias (BRASIL, 2010).

Além disso, a Portaria n® 793, de 24 de abril de 2012, institui a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de
Sadde (SUS). Uma de suas diretrizes é a garantia de acesso e de qualida-
de dos servicos, ofertando cuidado integral e assisténcia multiprofissio-
nal, sob a légica interdisciplinar. A promoc¢ao de estratégias de educacao
permanente também faz parte das diretrizes da portaria para o funciona-
mento da rede (BRASIL, 2012b).

Todos os servigos de saide do SUS (desde as Unidades de saude
até os servicos de reabilitacdo e os hospitais) estdo disponiveis para as
pessoas com deficiéncia. Assim, deve-se procura-los quando houver ne-
cessidade de receber orientacao, acées de prevencao, cuidados ou assis-
téncia médica ou odontolégica (BRASIL, 2009).

Somado a isso, as pessoas com deficiéncia tém direito a diagnosticos
especificos, a servicos especializados e de reabilitacao, a aquisicao de 6r-
teses, proteses e meios auxiliares de locomocao (aparelhos ortopédicos,
cadeiras de rodas, bolsas de colostomia, proteses auditivas, proteses vi-
suais, entre outros), como parte do processo de reabilita¢do, uma vez que
esses equipamentos complementam o atendimento, aumentando as pos-
sibilidades de independéncia e inclusdo (BRASIL, 2008a; BRASIL, 2009).

As unidades de saude devem acolher esses usuarios, prestar assis-
téncia as queixas, fornecer orientacdes quanto a exames complemen-
tares, fornecer medicamentos basicos, acompanhar a evolucao de cada
caso, além de encaminhar esses usuarios para unidades de atencao es-
pecializada, quando necessario (BRASIL, 2009).

Com ainclusao da Portaria MS/GM n° 154, de 24 de janeiro de 2008,
que cria os Ndcleos de Apoio a Saide da Familia (NASF), as unidades co-
mecaram a contar com equipe multiprofissional, buscando instituir a ple-
na integralidade do cuidado fisico e mental aos usudarios do SUS (BRASIL,
2008b). A equipe do NASF 1 é formada por cinco ou mais dos seguintes



profissionais: médico (pediatra, ginecologista, homeopata, acupunturis-
ta, psiquiatra), assistente social, profissional de educacao fisica, farma-
céutico, fisioterapeuta, fonoaudiologo, nutricionista, psicélogo e tera-
peuta ocupacional. A equipe do NASF 2 é composta por, no minimo, trés
dos profissionais citados acima, exceto os médicos (BRASIL, 2008b). O
atendimento é prestado pelos profissionais nas unidades de saude ou
nos domicilios (BRASIL, 2009). Assim, o tratamento e 0 acompanhamento
dos usuarios do SUS receberam um grande reforco técnico e profissional
(BRASIL, 2009).

O Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver
sem Limite apresenta quatro eixos tematicos, sendo dois deles o Acesso
a Educacao e a Atencao a Saude. O eixo Acesso a Educacao investe em re-
cursos e servicos de apoio a educacdo basica e compreende a busca ativa
de alunos, transporte acessivel, aprendizagem, acessibilidade e qualifi-
cacao profissional, buscando assegurar o direito de acesso a educacao
da pessoa com deficiéncia (dos anos escolares iniciais até a formacao
universitaria), enquanto o eixo Atencao a Salde cria a Rede de cuidados
a Pessoa com Deficiéncia e contempla ac6es de promocao a saude, iden-
tificacao precoce de deficiéncias, prevencao dos agravos, tratamento e
reabilitacdo (BRASIL, 2014).

Para as pessoas com deficiéncia, a reabilitacao é de extrema impor-
tancia, pois visa melhorar sua funcionalidade a fim de promover autono-
mia e independéncia (BRASIL, 2014). Nesse contexto, os Centros Especia-
lizados em Reabilitacdo (CERs) tém um papel fundamental na prevencao
da perda funcional, reducao do ritmo de perda funcional, melhora ou re-
cuperacao da funcao, compensacao da funcao perdida e manutencao da
funcdo atual (OMS, 2012).

Outro servico que deve ser ofertado a todas as pessoas com defi-
ciéncia é o atendimento odontologico. Dessa forma, a Rede de Atencao
Odontologica do SUS deve estar preparada para realizar, de forma apro-
priada, esse atendimento (BRASIL, 2014). Os Centros de Especialidades



Odontolégicas (CEO) propiciam a continuidade do cuidado em saude
bucal realizado pela Rede de Atencao Basica e, nos municipios com Es-
tratégia de Saude da Familia, pela Equipe de Saide Bucal (ESB), e estao
preparados para oferecer a populacao servicos, como periodontia espe-
cializada, endodontia, atendimento a portadores de necessidades espe-
ciais, entre outros (BRASIL, 2011).

O aprendizado deve ser assegurado a todas as pessoas com defi-
ciéncia ao longo de toda a vida a fim de garantir o desenvolvimento do
potencial humano, do senso de dignidade e de autoestima, da persona-
lidade, dos talentos e da criatividade, além das habilidades fisicas e in-
telectuais (BRASIL, 2012). Por meio da implantacdo das salas de recur-
sos multifuncionais, acessibilidade nas escolas, formacao de professores
para o atendimento educacional especializado, aquisicao de énibus es-
colares deve-se garantir o acesso a educacao (BRASIL, 2014).

Diante da importancia da atencao a saude e do acesso a educacao
para as pessoas com deficiéncia, durante o Curso de Aperfeicoamento na
Rede de Atencao a Pessoa com Deficiéncia promovido pelo CER da Uni-
versidade do Extremo Sul Catarinense (UNESC), foi proposta uma ativida-
de aos participantes (profissionais da area da salde, educacao e assistén-
cia social) para que realizassem um levantamento de dados referentes
a situacao da saude e da educacao nos municipios da macrorregiao Sul
de Santa Catarina. Para isso, elaborou-se um questionario-padrao com-
posto por 20 questdes (APENDICE A) a ser utilizado pelos participan-
tes do curso. Cada participante ficou responsavel por obter as informa-
¢oes do municipio onde residia e/ou trabalhava. Ao final da atividade,
obtiveram-se informacdes sobre 16 municipios.

Os municipios pesquisados foram: Balneario Arroio do Silva, Cocal
do Sul, Criciuma, Forquilhinha, I¢ara, Jacinto Machado, Maracaja, Meleiro,
Nova Veneza, Orleans, Praia Grande, Santa Rosa do Sul, Siderépolis, Tim-
bé do Sul, Turvo e Urussanga.

Todos os municipios possuem unidades basicas de saude em seus
territorios, variando de uma, em Timbé do Sul, a 44, em Cricidma.



Em relacdao ao NASF, existem 15 equipes distribuidas em 12 mu-
nicipios, sendo que Criciima possui trés equipes e Praia Grande, duas.
Os profissionais que formam essas equipes sao psicélogo (n=12), nutri-
cionista (n=11), fisioterapeuta (n=8), educador fisico (n=7), assistente
social (n=7), médico (n=5), farmacéutico (n=5) e fonoaudiélogo (n=4).
Nenhuma equipe possui terapeuta ocupacional em sua composicao. 13,
os municipios Cocal do Sul, Maracaj3, Santa Rosa do Sul e Timbé do Sul
nao apresentam NASF.

Apenas os municipios de Criciima, Icara, Praia Grande e Urussanga
possuem CEO em teus territérios. O CER é encontrado apenas no mu-
nicipio de Criciima, sendo que serve de referéncia para 0s municipios
da regiao.

Em relacdo ao servico de referéncia em alta complexidade (hospital),
existe na grande maioria dos municipios (n=12), sendo que Criciima apre-
senta cinco. Nos demais municipios, existe apenas um hospital em cada.

Em todos os municipios pesquisados existe pelo menos um Centro
de Referéncia da Assisténcia Social, totalizando 26. E o servico de Aten-
cao Domiciliar é encontrado em nove municipios.

Além disso, a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) é
encontrada em todos os municipios estudados.

Nos municipios pesquisados, existem 306 escolas (2 federais, 66
estaduais, 216 municipais e 23 particulares). Dessas, 56,9% possuem
alunos com alguma deficiéncia. Das escolas federais, estaduais, muni-
cipais e particulares, 50,0%, 65,2%, 57,4% e 26,1%, respectivamente,
possuem alunos com alguma deficiéncia.

Diante dos dados expostos, observa-se a necessidade de avancos
nos diferentes pontos de rede de atencao as pessoas com deficiéncia a
fim de garantir seus direitos referentes a saude e a educacao.

Gostariamos de agradecer a participacdo e colaboracao dos profis-
sionais dos 16 municipios que ndao mediram esforcos para que essa cole-
ta de dados fosse realizada.
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= APENDICE A - Questionario Referente aos Pontos da Rede de
Atencao a Pessoa com Deficiéncia

Universidade do Extremo Sul Catarinense — UNESC
Centro Especializado em Reabilitacao — CER

IDENTIFICACAO

Nome:

1) Qual o municipio em que o(a) senhor(a) trabalha?

2) Qual o setor em que o(a) senhor(a) trabalha? (1) Saide (2) Educacdo (3) Assisténcia social

3) Qual a instituicdo que o(a) senhor(a) esta representando?

Levantamento sobre os pontos da rede existentes em seu municipio

4) Qual o nimero de Unidades Basicas de Saude (UBS) existentes em seu municipio?

5) Existe Ndcleo de Apoio em Salde da Familia (NASF) em seu municipio?
(0) Nao (1) Sim

6) Se existe NASF, quantas equipes existem?

7) Quais profissionais fazem parte do NASF?

a) Médico (0) Ndo (1) Sim

b) Nutricionista (0) Nao (1) Sim

c) Fisioterapeuta (0) Ndo (1) Sim

d) Fonoaudiéloga (0) Ndo (1) Sim

e) Terapeuta ocupacional (0) Ndo (1) Sim

f) Profissional de educacao fisica (0) Ndo (1) Sim
g) Farmacéutico (0) Ndo (1) Sim

h) Psicologo (0) Nao (1) Sim

i) Assistente social (0) Ndo (1) Sim

8) Existe CEO (Centro de Especialidade Odontolégica) em seu municipio?
(0) Ndo (1) Sim

a) Se sim, quantos?

9) Existe Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) que seja referéncia para seu municipio?
(0) Nado (1) Sim

a) Se sim, quantos?_____
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10) Existe oficina ortopédica em seu municipio?
(0) Ndo (1) Sim

a) Se sim, quantas?

11) Existe servico de referéncia em alta complexidade (hospital) em seu municipio?
(0) Ndo (1) Sim

a) Se sim, quantos?

12) Existe Centro de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS/CREAS) em seu municipio?
(0) Nao (1) Sim
a) Se sim, quantos?

13) Existe Centro Dia em seu municipio?
(0) Ndo (1) Sim

a) Se sim, quantos?

14) Existe servico de Atencdo Domiciliar em seu municipio?
(0) Ndo (1) Sim

a) Se sim, quantos?

15) Existe conselho municipal da pessoa com deficiéncia em seu municipio?
(0) Ndo (1) Sim

16) Existe APAE em seu municipio?
(0) Nao (1) Sim

a) Se sim, quantas?

17) Existe alguma outra instituicdo/associacdo/organizacao que fornece algum tipo de apoio as
pessoas com deficiéncia?

(0) Ndo (1) Sim

a) Se sim, quantas?

b) Quais sdo?

18) Existem outras clinicas/servicos proprios ou credenciados pelo municipio para atender as
pessoas com deficiéncia? (0) Ndo (1) Sim

a) Se sim, quantos?

b) Quais sdo?




19) Qual o nimero de escolas do seu municipio?
a) Federais:
b) Estaduais:
) Municipais:
d) Particulares:

20) Qual o nimero de escolas do seu municipio que possuem alunos com alguma deficiéncia?
a) Federais:
b) Estaduais:
¢) Municipais:
d) Particulares:

[Volta ao sumario]
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1 = Introducao

A protecao social se consolidou no campo das politicas publicas, no
Brasil, na década de 1980. Momento em que os direitos sociais sao re-
conhecidos pela Constituicao Federal de 1988. Os momentos politicos
acrescidos as mudancas do cenario econdmico presentes em diversos
periodos em nosso pais influenciaram diretamente na formacao das con-
cepcoes da rede de protec¢do social no Brasil.

Politicas publicas surgem para assegurar os direitos dos cidaddos
na perspectiva do Estado de Bem-Estar Social. Configuram-se por acoes,
programas, projetos, servicos e beneficios que devem ser ofertados de
forma descentralizada e participativa, paritaria entre o setor publico e
o setor privado na esfera da Unido, estados e municipios, no sentido de
diminuir as express6es sociais oriundas do sistema capitalista.
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Este artigo apresenta de forma sucinta a importancia da rede de
protecao social no alcance do patamar de dignidade das pessoas com
deficiéncia, especificamente da pessoa com deficiéncia intelectual.
Os tépicos discorridos nos auxiliarao na compreensdo do tema suscitado,
iniciando-se com um breve resgate da deficiéncia intelectual com foco
na trajetoria sécio-histérica-cultural marcada por praticas vinculadas
a rejeicao, a diferenca e a incapacidade. A condicdao a que foram sub-
metidos na histdria contribuiu significativamente para o entendimento
de deficiéncia que temos atualmente. Adiante, apresentamos a rede de
protecao social, que inicia o seu processo de materializacao com pro-
mulgacao da Constituicao Federal de 1988, bem como as legislacbes
posteriores. Em seguida, considerando a amplitude da rede de protecao
social, faremos um recorte da Politica Publica de Assisténcia Social, que
ao longo dos ultimos anos, ampliou seus servicos, bem como o seu con-
ceito na tentativa de incluir no ambito social e comunitario a pessoa com
deficiéncia intelectual.

1.1 = Deficiéncia Intelectual

A trajetoria histérica social referente a pessoa com deficiéncia foi
associada a dois tipos de tratamento: a rejeicao e a eliminacao. Aque-
les que nasciam com deficiéncia restavam o abandono ou o exterminio.
A ldade Média foi um periodo em que a deficiéncia esteve fortemente
relacionada as concep¢6es misticas e misteriosas. Acreditava-se que a
deficiéncia era oriunda de castigos divinos sendo reconhecidos como
filhos do deménio.

No Renascimento, ndo sé as pessoas com deficiéncia, mas todos que
nao possuiam valor para a sociedade, como as prostitutas e os doentes,
comecam a ser vistos pela perspectiva da filosofia humanista. Esse pe-
riodo se deu como um fortalecimento ha um processo de mudanca socio-
cultural anteriormente produzido.



No século XVIII, o capitalismo trouxe mudancas no sistema de pro-
ducdo. As pessoas precisavam produzir por meio da oferta de mao de
obra para ser aceitas na logica desse modelo. O modo de producao capi-
talista iria resultar da combinacao de dois fatores: as forcas produtivas,
isto é, o trabalho humano, os meios de producao — como as terras, as ma-
quinas e os equipamentos — e as tecnologias empregadas na producao;
e as relacdes de producao, que se estabelece entre as diferentes classes
sociais e que envolvem a propriedade sobre os fatores de producao e
sobre o produto do trabalho, e 0 mando e o controle sobre o processo de
producdo (COELHO, 2012, p. 39-40).

O sistema capitalista foi precursor da exclusao da pessoa com defi-
ciéncia intelectual, uma vez que ela nao era considerada apta ou capaz
para o trabalho e, por sua vez, necessitava ser "assegurado” pelo Estado,
onerando a sociedade.

No Brasil, o termo “deficiéncia” comecou a ser politizado em mea-
dos da década de 1950 com o surgimento da primeira Associacao de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE) no estado do Rio de Janeiro. As APAEs?
surgem inicialmente com a proposta de inserir a pessoa com deficién-
cia que nao teria perfil ou capacidade para frequentar a escola regular.
Atualmente o publico especifico das APAEs sao as pessoas com deficién-
cia intelectual e/ou multipla.

Na década de 1980, as pessoas com deficiéncia surgem como prota-
gonistas e organizam-se em movimentos sociais, reivindicando partici-
pacgdo nas discussoes relativas a deficiéncia.

* A APAE foi fundada em 1954, no Rio de Janeiro. Caracteriza-se por ser uma organizagao so-
cial, cujo objetivo principal é promover a atencdo integral a pessoa com deficiéncia, priorita-
riamente aquela com deficiéncia intelectual e maltipla. A Rede APAE destaca-se por seu pio-
neirismo e capilaridade, estando presente, atualmente, em mais de 2 mil municipios em todo
o territério nacional. Uma pesquisa realizada pelo Instituto Qualibest, em 2006, a pedido da
Federacao Nacional das APAES, mostrou que a Associacao é conhecida por 87% dos entre-
vistados e tida como confiadvel por 93% deles. S3o resultados expressivos e que refletem
o trabalho e as conquistas do Movimento Apaeano na luta pelos direitos das pessoas com
deficiéncia. Nesse esforco destacam-se a incorporacao do Teste do Pezinho na rede publica
de saude; a pratica de esportes e a insercao das linguagens artisticas como instrumentos
pedagogicos na formacdo das pessoas com deficiéncia, assim como a estimulacdo precoce
como fundamental para o seu desenvolvimento (FEAPAES-SC, 2017).



Com a Constituicdo Federativa do Brasil de 1988, marco que norteou
as legislacGes posteriores, as pessoas com deficiéncia passam a partici-
par dos espacos de discussdes sobrepondo o protagonismo social para
os Conselhos Municipais de Direitos da Pessoa com Deficiéncia e para as
Conferéncias.

O termo “pessoa com deficiéncia” vem sendo utilizado nos ultimos
anos por escolha do préprio movimento social, pelo fato de nao se senti-
rem identificados com expressdes anteriormente utilizadas: pessoa defi-
ciente, pessoa portadora de deficiéncia, pessoa portadora de necessidades
educacionais especiais, pessoa com necessidades educacionais especiais.

Uma grande conquista foi a aprovacao da Lei n® 13.146, de julho de
2015 queinclui a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia - Es-
tatuto da Pessoa com Deficiéncia, que depois de nove anos de discussao,
foi aprovado no Senado Federal por unanimidade, garantindo os direitos
nas areas de educacao, de assisténcia social, de comunicacao, de cultura
e lazer, de trabalho e previdéncia social, de habitacdo, de de isencbes e
incentivos fiscais, de direitos civis e acdes de combate ao preconceito.

O conceito de deficiéncia intelectual se ressignificou ao longo dos
anos. Os termos que comumente foram utilizados como retardado, louco,
tolo, débil mental ou doente mental avancaram para um entendimento
biomédico, passando a receber o Cédigo Indicador da Doenca, o CID 10.

De acordo com o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Men-
tais -DSM 05, a deficiéncia intelectual se caracteriza por ser: transtorno
com inicio no periodo do desenvolvimento que inclui deficits funcionais,
tanto intelectuais quanto adaptativos, nos dominios conceitual, social e
pratico. Sendo que os trés critérios a seguir devem ser preenchidos:

1) Deficits em funcoes intelectuais, como raciocinio, solu¢do de pro-
blemas, planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem
académica e aprendizagem pela experiéncia confirmada tanto pela
avaliacdo clinica quanto por testes de inteligéncia padronizados e
individualizados.



2) Deficits em funcdes adaptativas que resultam em fracasso para
atingir padroes de desenvolvimento e socioculturais em relagdo a
independéncia pessoal e a responsabilidade social. Sem apoio con-
tinuado, os déficits de adaptacao limitam o funcionamento em uma
ou mais atividades diadrias, como comunicacgao, participacao social
e vida independente, e em multiplos ambientes, como em casa, na
escola, no local de trabalho e na comunidade.

3) Inicio dos deficits intelectuais e adaptativos durante o periodo do
desenvolvimento (DSMV, 2014, p. 33).

O modelo biomédico classifica a deficiéncia intelectual como um
problema pessoal que necessita a intervencao técnica por meio de trata-
mentos e cuidados em habilitacao e reabilitacao em saude.

J& o modelo biopsicossocial considera a relagao existente entre os
fatores ambientais e sociais no contexto da deficiéncia intelectual, con-
siderando a pobreza, a ma nutricao materna, a violéncia doméstica, a
falta de acesso ao pré-natal, a falta de cuidados no nascimento, a falta
de estimulacao adequada para cada periodo do desenvolvimento da pri-
meira infancia. E a institucionalizacdo como fatores que geram impactos
no ambito politico, social e cultural, interferindo diretamente no desen-
volvimento social e principalmente na qualidade de vida da pessoa com
deficiéncia intelectual e seus familiares.

Essa forma de classificacao que busca estreitar a relacao existente
entre o conceito de deficiéncia e participacao social fomenta a atuacao
da sociedade e das politicas publicas de forma que a pessoa com defi-
ciéncia seja protagonista da sua propria vida.

Atualmente a pessoa com deficiéncia intelectual dentro da rede de
protecao social ainda vivencia os resquicios do chamado ciclo da invisi-
bilidade. Se as pessoas nao sao vistas nas comunidades, elas nao serao
incluidas. Se essas pessoas nao forem incluidas, ndo conseguirao acessar
aos servicos, e nao acessando 0s servicos, nao sera pensado em espacos
com acessibilidade e assim sucessivamente se perpetua o ciclo.



Frente a essa problematica do mundo invisivel das pessoas com de-
ficiéncias, Sposati (2009) aponta que a interrupcao desse ciclo é possivel
com a efetivacdo da vigilancia social. E necessario mapear por territorios
onde estao e qual o nimero de pessoas com deficiéncia. Essa acao é fun-
damental para definir as responsabilidades de cada ente federativo na
protecao social.

O confinamento domiciliar oriundo de fatores ambientais e sociais
contribui para a exclusao social e minimiza as possibilidades da parti-
cipacao em atividades de lazer, educacao, trabalho e geracdo de renda.
Nesse sentido, a rede tem papel fundamental em contribuir para o res-
gate da identidade da pessoa com deficiéncia intelectual, retirando-a da
situacdo de estigma social e da exclusao historicamente construida.

Nesse sentido, a rede de protecdo social é extremamente importante
na construcdao da autonomia das pessoas com deficiéncia intelectual. Esse
€ um dos pilares que norteia o principio da equidade, ou seja, fomentar a
alteridade das pessoas com deficiéncia intelectual a um patamar que nao
haja desigualdades sociais, culturais, econdmicas e atitudinais.

2 = Rede de Protecao Social

Estabelecer uma aproximacao auténtica dos termos da rede e pro-
tecdo social na pratica profissional frente a atual organizacao da gestao
dos servicos, programas, beneficios e projetos que historicamente cons-
tituiram-se de forma isolada e fragmentada, é extremamente desafiador.

Segundo o Ministério Social e Combate a Fome (2004 apud
Jaccound, 2009, p. 57), protecdo social caracteriza-se por “[...] um con-
junto de iniciativas publicas ou estatalmente reguladas para a provisao
de servicos e beneficios sociais visando a enfrentar situacdes de risco
social ou privagdes sociais.”, que se afirma por meio da Constituicdo Fe-
derativa da Republica de 1988 e passamos a perceber a protecao social
como direitos sociais.



Quando utilizamos o termo “rede”, reiteramos além dos espacos go-
vernamentais e nao governamentais. Falamos da primeira e talvez a mais
importante rede de protecdo social de qualquer pessoa, seja ela com ou
sem deficiéncia intelectual: a familia. O nucleo familiar desempenha im-
portante papel na construcdo das relacoes interpessoais, passando a ser
entendido como "[...] rede primaria de protecao social ou rede de prote-
c3o espontanea.” (GONCALVES; GUARA, 2010, p. 23).

E a partir do universo social vivenciado pela familia que a rede vai
criar estratégias que possibilitem ampliacdo do olhar sobre o usuario
com deficiéncia na perspectiva de inclusao social e de integralidade.

Os avancos conquistados com a implantacdo do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), em 2009, foi determinante no sentido de reor-
ganizar e reestruturar a rede socioassistencial, estimulando a articulacao
entre os servicos e as demais politicas intersetoriais. Dentre seus eixos
estruturantes para desenvolver o trabalho e a funcao protetiva das fami-
lias, ressalta-se o da matricialidade sociofamiliar?, que objetiva a centra-
lidade na familia para a efetividade dos servicos e acdes propostos pela
Politica Publica de Assisténcia Social, reforcando a importancia e amplia-
¢ao dos espacos da familia no trabalho em rede.

Na esteira desse pensamento, Crus e Albuquerque (2010) sinalizam
para o objetivo e o formato do SUAS com a seguinte afirmacao:

A organizacao, na perspectiva de um sistema, tem como objeti-
vo romper com uma forte tendéncia de oferta de servicos, pro-
gramas, projetos e beneficios socioassistenciais, segmentados e
desarticulados, sem definicao de referéncias e contra referéncias,
fluxos e procedimentos de recepcao e intervencdo social, gerando

2 A matricialidade sociofamiliar se refere a centralidade da familia como nicleo social fun-
damental para a efetividade de todas as agoes e servicos da politica de assisténcia social.
A familia, segundo a Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS), é o conjunto de pessoas
unidas por lagos consanguineos, afetivos e ou de solidariedade, cuja sobrevivéncia e repro-
ducao social pressup6em obrigacdes reciprocas e compartilhamento de renda e ou depen-
déncia econdmica.



superposicao e paralelismo de servicos. (CRUS; ALBURQUERQUE,
2010, p. 81).

Torna-se fundamental avaliar essas questées para que esse hovo
modelo de organizacdo, proposto pelo SUAS, galgue espaco e reconheci-
mento dentro da prépria Politica Publica de Assisténcia Social.

A Politica Nacional de Assisténcia Social (2004) afirma que a prote-
cao social deve afiancar seguranca da "Sobrevivéncia: de rendimento de
autonomia; de acolhida; convivio: de vivéncia familiar”.

Para compreender a rede de protecao social, é preciso compreender
o significado de rede. Guara e Goncalves (2010, p. 14) entendem que a
rede "[...] se caracteriza por reunir elementos com similaridade de pro-
dutos ou servicos que mantém alguma ligacdo entre si, mesmo que se
localizem em diferentes pontos de um territério ou pais”.

Na vertente da Sociologia, 0s autores fazem a seguinte conceitua¢ao
sobre a rede:

Um conjunto de n6s conectados, e cada né, um ponto onde a cur-
va se intercepta. Por definicdo, uma rede nao tem centro, e ainda
que alguns nés possam ser mais importantes que outros todos de-
pendem dos demais na medida em que estdo na rede. (CASTELLS,
1998 apud GUARA; GONCALVES, 2010, p. 14).

Dessa forma, rede se caracteriza por uma conexao de todos os ser-
vicos, programas e projetos desenvolvidos nos espagos governamentais,
nao governamentais e comunitarios em um territério ou comunidade
onde nao ha niveis hierarquicos, mas necessariamente precisam dialogar.

A efetivacdo da rede de protecao social ocorre quando todos 0s nos
da rede (comunidade, familia, sociedade civil, usuarios e Estado) se co-
locam na posicdao de sujeitos e atores sociais, possibilitando a quebra
de paradigmas na medida em que se promove reflexao e didlogo, viven-
ciando experiéncias de inclusao e de descoberta de potencialidades dos
atores sociais.



A protecao social se constituiu no Brasil a partir da legitimacao do
Estado de Bem-Estar Social, sendo oriunda da triade: sistema capitalista,
politicas publicas e sociedade civil.

Segundo Aldaiza Sposati (2009, p. 21), “[...] a no¢do de protecdo so-
cial indica por sua vez o impedimento de que ocorra a destruicao.” vai ao
encontro da ideia de vigilancia e prevencado. Tendo carater preservacio-
nista, visam a garantir a seguranca social como os direitos sociais.

Ja Guara e Gongalves (2010) afirma que o grupo familiar e o grupo
comunitario constituem a condicdo objetiva e subjetiva de pertenca, e
que precisam ser considerados quando se projetam processos de inclu-
sdo social. A articulacdao com todas as redes formais e especificamente
com as redes de protecdo sociocomunitarias € fundamental e ocorre em
diferentes niveis. Para tanto, atores ou grupos que tenham maior habi-
lidade nessa tarefa devem ser identificados e mobilizados a colaborar
nessas acoes. Sao "os pontos da rede” que assumem continuamente as
acoes de articulacdo internas e externas a rede. Com excec¢ao das redes
primarias ou informais, as redes mais estruturadas, como as de protecao
sociocomunitarias, precisam de constante mobilizacdo (GUARA, 2010).

Além do aprofundamento e do dominio da area na qual se atua den-
tro de uma rede, é preciso sanar algumas lacunas pertinentes e ao mes-
mo tempo simplistas que nao demandem grandes esforcos para a con-
cretude da rede de protecdo social.

Guard (2010) aponta fatores, como: a falta de referéncia e contra
referéncia condiciona a atendimentos duplicados; a insuficiéncia de pro-
fissionais nos servicos; a precariedade do vinculo empregaticio com ro-
tatividade muito grande dos profissionais; inexisténcia e ou insuficiéncia
de alguns servicos; falta de entendimento do trabalho em rede; usuario
em situacao vexatoria por nao ser compreendido como sujeito de direi-
to, passando por varios servicos sem resolutividade; superioridade de
alguns 6rgaos como o Sistema Judiciario e o Ministério Publico.



Esses buracos na rede fazem com que inUmeras vezes as familias e/
ou usuarios sejam culpabilizados por nao conseguirem acessar a prote-
cao social por meio dos servicos, projetos, programas e beneficios. Tran-
sitam por toda rede na busca incessante da efetivacao e garantia de seus
direitos sociais.

2.1 = A Politica Publica de Assisténcia Social Frente a Deficiéncia
Intelectual

A reflexdo sobre rede de protecao social perpassa por todas as poli-
ticas publicas. Sposati (2009, p. 17) ratifica que "[...] ter um modelo bra-
sileiro de protecao social nao significa que ele ja exista ou esteja pronto,
mas que é uma construcao que exige esforcos de mudancas”.

A Politica Publica de Assisténcia Social vem se ressignificando des-
de sua implantacdo, considerando que as expressGes sociais oriundas
da questao social ndo sao ciclicas. Foram muitos anos de desconstrucao
para alcancar a concepc¢ao atual de assisténcia social como politica pu-
blica de direito e dever do Estado.

A trajetdria da Politica de Assisténcia Social foi permeada por prati-
cas voltadas a caridade e a filantropia, com caracteristicas assistencialis-
tas, paternalistas e clientelistas com a vinculacao da pobreza como ob-
jeto de trabalho da assisténcia social, e a culpabilizacao do cidadao por
nao conseguir suprir as necessidades inerentes a uma vida moldada pela
dignidade humana.

Em 1988, o texto da Constituicdao Federal reconhece a Politica de
Assisténcia Social como parte integrante do sistema de protecdo social
brasileiro, assegurando no artigo 194 "A seguridade social compreende
um conjunto integrado de a¢6es de iniciativa dos Poderes Publicos e da
sociedade, destinado a assegurar os direitos relativos a sadde, a previ-
déncia e a assisténcia social.”, rompendo com o conceito conservador
de que a assisténcia social restaria especificamente para as situagdes
emergenciais.



No tocante as pessoas com deficiéncia, a politica em tela teve um
grande avanco ao conquistar como direito o beneficio socioassistencial
(Beneficio de Prestacao Continuada — BPC) regulamentado pela Lei Or-
ganica de Assisténcia Social (LOAS), de 1993, apresentado no artigo 20:

O beneficio de prestacdao continuada é a garantia de um
salario-minimo mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com
65 (sessenta e cinco) anos ou mais que comprovem nao possuir
meios de prover a propria manutencao nem de té-la provida por
sua familia. (BRASIL, 1993).

Outra conquista fomentada pelas politicas publicas, em particular,
pela de assisténcia social é o controle social que possibilita a participa-
cao da sociedade civil nos processos de planejamento, acompanhamen-
to, monitoramento e avaliacao das acoes da gestao publica e na execu-
cao das politicas e programas publicos.

Os usuarios com deficiéncia intelectual dificilmente ocupam esses
espacos. Sao representados pelas entidades de assisténcia social que
atuam na prestacao de servicos, no exercicio democratico dos espacos
de participacao, como os Conselhos Municipais de Direitos, Acao Popu-
lar, Acao Civil Pablica e Conferéncias.

Torna-se oportuno salientar que a deficiéncia intelectual, face as de-
ficiéncias fisicas, visuais e sensoriais, torna-se mais excludente. Aloca o
usuario em situacdao de desvantagem, contribuindo para a vivéncia de
experiéncias relacionadas aos confinamentos e isolamento social; dife-
rente dos usuarios com deficiéncia fisica, visual ou sensorial que, comu-
mente, por terem as fungdes cognitivas preservadas, sao sujeitos capa-
zes de decidir pelos atos civis e sociais de suas vidas.

Na busca de efetivar a garantia da protecao social, a Politica Publica
de Assisténcia Social contempla servicos especificos estendidos as pes-
soas com deficiéncia.

Os niveis de protecao social da assisténcia social foram organizados
por niveis de complexidade do SUAS por meio da Resolucao n® 109, de



11 de novembro de 2009, que aprovou a Tipificacao Nacional dos Servi-
¢os Socioassistenciais no territério brasileiro.

Com o objetivo de desenvolver acdes para prevenir as situacoes de
risco no territério onde vivem familias em situacao de vulnerabilidade
social, considerando a deficiéncia intelectual como vulnerabilidade so-
cial, tem-se os Centros de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS).

A Tipificacao Nacional dos Servicos Socioassistenciais 2009 descre-
ve as ac¢oes inerentes a Protecao Social Basica das familias e dos usua-
rios, inserindo-os na rede de protecdo social, identificando as demandas
sociais e promovendo o fortalecimento dos vinculos familiares e comu-
nitarios. Na Protecdo Social de Especial de Média Complexidade, a poli-
tica de assisténcia social oferta o Servico de Protecao Integral a Pessoa
com Deficiéncia, Idosa e as suas familias, ofertado pelos Centros de Re-
feréncia Especializados de Assisténcia Social (CREAS), ou Unidade Refe-
renciada com finalidade de promover a autonomia, a inclusdo social e a
melhoria da qualidade de vida dos usuarios.

Para aqueles usuarios que se encontram sem referéncia ou em situa-
cdo de ameaca, necessitando serem retirados de seu nucleo familiar ou
comunitario, os Servicos de Alta Complexidade garantem protecao inte-
gral, como: moradia, alimentacao, higienizacdo e trabalho protegido para
0s usuarios e suas familias. Para as pessoas com deficiéncia, o servico
mais utilizado é o de institucionalizacao. Isso porque quando verificada a
auséncia de familiares ou o rompimento de vinculos familiares, que pode
ser temporario ou definitivo, a rede ira trabalhar as possibilidades de re-
torno desse usuario volte ao ambiente familiar. Quando o rompimento é
definitivo, impossibilita o processo de desinstitucionalizacao do usuario.

2.2 = O Papel da Sociedade Civil Frente a Deficiéncia Intelectual

Conforme ja mencionado anteriormente, o sistema capitalista con-
tribuiu para a oferta da protecao social por parte do Estado que, por



muito tempo, eximiu-se da responsabilidade, transferindo-a para as ba-
ses familiares, comunitarias e religiosas.

O processo de industrializacao e urbanizacdo das cidades, somadas
as relacoes precarias de trabalho, foi determinante para que as familias
se colocassem em situacao de risco social.

Inicia-se, a partir de entdo, a quebra do processo de invisibilidade
das deficiéncias, uma vez que, engendrado pela légica do modelo eco-
ndmico capitalista, ndo conseguiam responder as necessidades de pro-
ducdo. Nesse cenario, imp6s-se ao Estado o compromisso de atuar frente
aos riscos sociais, ofertando protecao social.

Com a consolidacao da Constituicao e da luta dos movimentos so-
ciais, conquistou-se a garantia dos direitos sociais e fundamentais por
meio das politicas publicas, organizadas especificamente por programas,
projetos, beneficios e servicos.

O texto da Constituicdo, ao assumir a responsabilidade de protecao
social de forma generalizada, atribui a responsabilidade respectivamen-
te a familia, a sociedade e ao Estado, utilizando-se do principio da subsi-
diariedade®.

Conforme artigo 227 da Constituicao da Republica Federativa do
Brasil de 1988:

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianca
e ao adolescente, com absoluta prioridade, o direito a vida, a
saude, a alimentacdo, a educacao, ao lazer, a profissionalizacao,
a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma
de negligéncia, discriminacao, exploracao, violéncia, crueldade e
opressao. (BRASIL, 1988).

O texto do artigo citado torna explicito que o Estado deve ser o ulti-
mo e ndo o primeiro a intervir nas expressoes da questao social.

> Quando a responsabilidade ndo é primaria.



No tocante a pessoa com deficiéncia, a Constituicao Federal se co-
loca como ente primario de protecdo: “"E competéncia comum da Unido,
dos Estados, do Distrito Federal e dos municipios.” E ratifica sua excep-
cionalidade de protecao primaria no inciso Il: “[...] cuidar da sadde e
assisténcia publica, da protecdo e garantia das pessoas portadoras de
deficiéncia”.

Sabe-se que a sociedade civil esta organizada dentro da politica de
assisténcia social, sendo regulamentada por meio de inscricées nos con-
selhos municipais. As entidades podem se caracterizar por prestar aten-
dimento em uma ou mais areas cumulativamente: atendimento, defesa e
garantia de direitos e assessoramento, conforme consta no artigo 2° da
Resolucdo n® 14 do Conselho Nacional de Assisténcia Social (CNAS).

Nesse contexto de rede de protecao social e de deficiéncia inte-
lectual, temos as entidades nao governamentais. Podemos citar como
exemplo a APAE, que tem como objetivo de atender as pessoas com de-
ficiéncia intelectual.

Com a disseminacdo e a consolidacdo dessa entidade em nosso pais,
as pessoas com deficiéncia passaram pelo processo de segregacao, inte-
gracao, e com muita luta, chegaram ao patamar da inclusao.

3 = Uma Analise Acurada da Rede de Protecao Social e da
Deficiéncia Intelectual

E uma reflexdo complexa quando tratamos da rede de protecdo
social e de deficiéncia intelectual. Nao podemos negar avancos signi-
ficativos se considerarmos a dinamica das politicas econémicas e os
processos politicos dos ultimos anos que marcaram a trajetéria das po-
liticas do Pais.

Diante dessa analise bibliografica, resta-se evidente que as politicas
publicas foram implementadas no sentido de compensar ou reparar a
pobreza oriunda do modo de producao capitalista.



Conforme Coelho (2012, p. 83), "O Estado de bem-estar social suce-
de o liberal, intervindo por meio de politicas publicas no mercado a fim
de assegurar aos cidaddaos um patamar minimo de igualdade social e o
minimo de bem-estar”.

Quanto a deficiéncia intelectual, ndo vivemos em uma sociedade
sem preconceitos, mas podemos afirmar que a trajetdria perversa a qual
essas pessoas foram submetidas, contribuiu imensamente para uma nova
concepc¢ao de pessoa com deficiéncia.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, de 2015, contemplando a re-
serva de vagas no mercado de trabalho e as cotas em universidades, re-
presenta um grande avanco.

Nessa vertente, Sposati (2009) argumenta que as lutas sdo afirma-
das a partir do momento em que a rede de protecao social a pessoa com
deficiéncia lida diariamente com a resisténcia a exclusao social, em todas
as suas expressoes de apartacao, discriminacao, estigma em diferentes
apresentacdes que ferem a dignidade da pessoa humana e aos principios
de igualdade e equidade.

E oportuno salientar ainda o avanco frente a atual perspectiva da
deficiéncia na visdao biopsicossocial. O Cadigo Internacional de Funcio-
nalidade, Incapacidade e Sadde (CIF), que engloba os fatores ambientais,
deixando evidente que o ambiente no qual a pessoa esta inserida, pode
ou ndo contribuir para o agravamento da deficiéncia, bem como na qua-
lidade de vida da pessoa com deficiéncia intelectual e de seus familiares.

Na perspectiva da rede de prote¢do social, Sposati (2009) aponta
como reflexdo que é necessaria uma grande mudanca na organizacao do
sistema das redes de protecao social, que é preciso superar a concep¢ao
de que se atua somente com as situacoes instaladas, ou seja, depois da
desprotecao.

Contrapondo o setor publico e o privado como atores da rede de
protecao social, em que ao primeiro compete realizar suas acoes crite-
riosamente de acordo com as prerrogativas da lei, e ao segundo compete
pautar suas agcoes naquilo que nao é proibido por lei (COELHO, 2012).



E indispensavel a efetivacdo dos direitos que atualmente estdo regu-
lamentados nas legislacdes, para que possamos sair do patamar de segre-
gacao que ainda vivenciamos. E assim avancar na concretizacdo da inclusao
das pessoas com deficiéncia intelectual nos espacos sociais e comunitarios.

A rede de protecao social precisa estar alinhada a geréncia e gestao
social com o prop6ésito de "[...] entender as multiplas dimensdes sociais,
os fatores a ela associados a op¢ao de politicas publicas e sua aplicacao
na pratica.” (FILGUEIRAS, 2009, p. 134).

Frente as politicas publicas, especificamente a de assisténcia social,
ao analisarmos a conjuntura atual, deparamo-nos com um momento de
retrocesso marcado pelo agravamento de algumas expressdes da ques-
tdo social, Sao elas, o desemprego ou vinculos trabalhistas precarios;
tentativa do desmonte da seguridade social, justificada pela suposta
crise econbmica que contrapde os direitos e aos valores historicamente
adquiridos; culpabilizacao dos pobres, pela situacao do Pais por meio
das midias e; a insercao de critérios ainda mais rigidos na concessao de
beneficios, distanciando cada vez mais o usuario das condi¢des da digni-
dade humana e dos direitos fundamentais e sociais.

Nesse contexto, se considerarmos a realidade da pessoa com defi-
ciéncia intelectual, confrontamo-nos com a recusa total de qualquer for-
ma de inclusao e empoderamento, na medida em que os direitos carac-
terizam-se por “ac6es” de equivaléncia, a naturalizacao da deficiéncia
como um fendmeno social é reafirmada nas rela¢bes sociais.

O retrocesso que estd diante de nds, com essas dimensoes, € tao
devastador para aqueles que mais necessitam transitar no campo da pro-
tecdo social, que poderemos chegar a uma sociedade em que iremos nos

deparar com muitas demandas e poucas respostas.

4 = Consideracoes Finais

O referido artigo teve a intencao de elucidar aspectos relevantes a
triade: deficiéncia intelectual, rede de protecao social e Politica Pablica
de Assisténcia Social.



A rede de protecao social, frente as pessoas com deficiéncia inte-
lectual, deve ser precursora da inclusao social. Esse publico precisa estar
e participar dos espacos da comunidade a fim de prevenir situacoes de
riscos, como: isolamento, confinamento, institucionalizacao, exploracao,
maus tratos; e as mais variadas formas de violéncias financeira, sexual,
psicoldgica, fisica, entre outas frequentes no meio da deficiéncia intelec-
tual, uma vez que a protecao social sup6e a reducao de fragilidade aos
riscos, riscos esses que podem ser temporarios ou permanentes.

Trata-se de uma vigilancia dos procedimentos que envolvem as
acoes pensadas para o alcance de direitos socioassistenciais das pessoas
com deficiéncia intelectual e a criacao de espacos de defesa para além
dos conselhos de direitos.

Deixamos como desafio, frente a concretizacao da protecao social,
a ampliacao do conceito de acao social para politica publica, das acoes
isoladas para centralidade das acoes e, por ultimo, porém, ndo menos im-
portante, do reconhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual para
a construcao da identidade social como de um usuario de direito que
possui direitos.
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