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RESUMO

Durante décadas as pessoas com algum tipo de deficiéncia foram segregadas do convivio em
sociedade. Apenas no século XX, como o surgimento das politicas sociais e a intervencdo da
propria familia, que sentiu a necessidade de incluir seus membros no meio social, as pessoas
com deficiéncia passam a ter maior visibilidade. Partindo desse pressuposto, o presente estudo
tem por objetivo compreender a importancia da familia no desenvolvimento social da pessoa
com deficiéncia intelectual e/ou multipla e suas implicagbes na garantia da inclusdo e dos
direitos sociais das demandas atendidas na APAE-CG. A pesquisa partiu de uma perspectiva
analitico-critica e caracterizou-se como um estudo exploratério e de carater explicativo-
descritivo com abordagem quali-quantitativa. Para isso, foi desenvolvido um estudo inicial
sobre a trajetoria da deficiéncia e sua relacdo com a sociedade, mostrando seus principais
marcos histdricos, lutas e conquistas da pessoa com deficiéncia intelectual, dando énfase a
deficiéncia intelectual, por ser o publico alvo da APAE e ao trabalho que € desenvolvido na
instituicdo, em prol da melhoria da qualidade de vida. Bem como, a participacdo da familia no
desenvolvimento, aprendizagem e socializacdo da pessoa com deficiéncia intelectual. Foi a
partir dessa estimativa que foram realizados estudos bibliograficos acerca do tema, servindo
como suporte tedrico necessario para o levantamento de dados através de questionarios
destinados as familias atendidas pela instituicdo, com indagacGes a respeito do aspecto
socioecondmico em que se encontram essas familias, a importancia que as mesmas tém no
processo de desenvolvimento da pessoa com deficiéncia intelectual, além da sua visdo a
respeito dos direitos e dos deveres do Estado e da sociedade em relacdo & pessoa com
necessidades especiais. A vista disso, considerou-se que as familias que tém maior
entendimento da deficiéncia intelectual e/ou multipla de seu familiar contribui de forma
satisfatoria para o desenvolvimento fisico, psiquico e social do mesmo.

Palavras-Chave: Familia. Deficiéncia Intelectual e/ou Multipla. Inclusdo Social.
Direitos Sociais. APAE.



ABSTRACT

For decades people with some kind of disability were segregated from living together in
society. Only in the twentieth century, such as the emergence of social policies and the
intervention of one's own family, who felt the need to include their members in the social
environment, people with disabilities become more visible. Based on this assumption, the
present study aims to understand the importance of the family in the social development of
people with intellectual and / or multiple disabilities and their implications in guaranteeing
inclusion and social rights of the demands addressed in the APAE-CG. The research started
from an analytical-critical perspective and was characterized as an exploratory and
explanatory-descriptive character with a qualitative-quantitative approach. For this, an initial
study was developed on the trajectory of the disability and its relationship with society,
showing its main historical milestones, struggles and achievements of the person with
intellectual disability, emphasizing intellectual disability, since it is the target public of the
APAE and the work that is developed in the institution, in favor of improving the quality of
life. As well as, the participation of the family in the development, learning and socialization
of the person with intellectual disability. It was from this estimate that bibliographic studies on
the subject were carried out, serving as a theoretical support necessary for the collection of
data through questionnaires intended for families attended by the institution, with questions
about the socioeconomic aspect of these families, the importance that they have in the process
of development of the person with intellectual disability, as well as their vision regarding the
rights and duties of the State and of society towards the person with special needs. In view of
this, it was considered that the families that have a greater understanding of the intellectual and
/ or multiple deficiency of their relative contributes satisfactorily to the physical, psychic and
social development of the same.

Keywords: Family. Intellectual and / or Multiple Disability. Social inclusion. Social rights.
APAE.
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INTRODUCAO

Nos diversos periodos historicos que se seguiram e nas civilizagbes que marcaram a
evolucdo do homem, constata-se que a pessoa com algum tipo de deficiéncia encontrou
diversas formas de tratamento pela sociedade, ora de aceitacdo e respeito ora de exterminio ou
abandono. Na antiguidade, a pessoa com deficiéncia era rejeitado pela sociedade e
considerado uma maldicao para a familia, chegando a serem abandonadas para morrer. Com a
chegada da Idade Média, a Igreja Catdlica condena essa pratica da antiguidade, e a deficiéncia
passa a ser vista como normalidade e causas sobrenaturais, contudo nesse momento surge um
sentimento de piedade e protecdo que favorece o aparecimento de asilos e hospicios. Ao final
do século XVIII e XIX, a sociedade passa a se conscientizar da importancia na assisténcia as
pessoas com deficiéncia intelectual, marcando a institucionalizacdo especializada com a
criacdo de escolas especiais. No seculo XX, as pessoas com deficiéncia passam a ter maior
visibilidade com o surgimento das politicas sociais e a intervencdo da propria familia, que
sentiu a necessidade de incluir seus membros no meio social, a partir da criacdo de
organizacbes sem fins lucrativos e as ajudas técnicas como: cadeiras de rodas e bengalas,

além da participacdo e integracao ativa da sociedade na busca por igualdade de direitos.

Segundo a Associacdo Americana de Psiquiatria (2014) a Deficiéncia Intelectual
caracteriza-se por déficits em capacidades intelectuais, como raciocinio, planejamento,
solucdo de problemas, juizo, pensamento abstrato, aprendizagem escolar e experiéncia. O que
consequentemente vai resultar em prejuizo funcionamento adaptativo, de modo que o
individuo ndo consegue atingir padrdes de independéncia pessoal e responsabilidade social
em um ou mais aspectos da vida diéria, incluindo comunicacdo, participacdo social,

funcionamento académico ou profissional e independéncia em casa ou na comunidade.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2011), estima-se que mais de um bilhdo de
pessoas em todo 0 mundo tenham algum tipo de deficiéncia ou incapacidade, correspondendo
a cerca de 15% da populacdo mundial. Ainda segundo a Organizacdo Mundial da Saude pelo
menos 10% das criancas no mundo nascem ou adquirem algum tipo de deficiéncia fisica,

mental ou sensorial com repercussdo negativa no desenvolvimento.

A legislacdo brasileira no Decreto 3298/89, que regulamentou a Lei 7853/89, em seu
art. 3° define deficiéncia pela perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcéo psicoldgica,

fisiolégica ou anatbmica que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do
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padrdo considerado normal para o ser humano. A Lei do Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC) define que pessoa com deficiéncia é aquela que tem impedimentos de longo prazo

(pelo menos dois anos) de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial.

A partir das mobilizagcdes da sociedade surgiram novas alternativas institucionais,
agora com a intervencao do Estado, com objetivo de promover a responsabilidade da pessoa
com deficiéncia, dando enfoque a auto-suficiéncia. Dessa forma, surgem as Casas de
Passagem, Centros de Vida Independentes, Escolas Especiais, Centros de Reabilitacdo, entre
outros. Sabendo-se que, a educagdo tem grande responsabilidade a essa convivéncia em

sociedade, surgem as associacdes e 0s projetos de inclusdo social.

A Educacdo Especial toma grande proporcdo e ganha forca com a Declaracdo de
Salamanca e a Lei de Diretrizes e Bases de 1996. Bem como, a cria¢do do Estatuto da Crianga
e do Adolescente (1990), a Politica Nacional de Educacdo Especial (1994) e o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia (2015). Partindo desse contexto e associando a visdo dotada de
preconceitos da sociedade, faz-se necessario a intervencdo da familia enquanto agente
facilitador e de fundamental importancia no tratamento e auxilio a inclusdo e garantia dos

direitos sociais da pessoa com deficiéncia ao convivio com a sociedade e no ambito escolar.

A familia é o grupo de pessoas que interage desde o inicio da vida da crianca, sendo
seu primeiro vinculo social. E no ambiente familiar que a crianca tem as suas primeiras
experiéncias e recebe os primeiros estimulos, podendo ser esse, um local de desenvolvimento
e crescimento, principalmente, quando se trata de uma crianca com deficiéncia intelectual. A
pessoa com deficiéncia intelectual que possui uma base familiar completa e estruturada, que
Ihe ofereca apoio e suporte emocional, de forma que estimule a progressdo intelectual,
passando confianca e o fazendo acreditar em suas capacidades tendo consciéncia de suas

limitacdes, o faz progredir, cada vez mais, no alcance da sua autonomia.

Partindo desse pressuposto, o presente estudo foi desenvolvido com o objetivo de
discutir: 1) de que forma se da o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia no ambito
familia e 2) como essa convivéncia reflete na sua inclusdo social. Tendo em vista que a
familia é uma estrutura basica, um espaco mediador entre individuo e sociedade onde sdo
adquiridos valores, culturas, ideais e condutas que refletem na vida social, cabe a mesma

servir como elo para a insercdo da pessoa com deficiéncia intelectual na sociedade.

A pesquisa apresentada partiu de uma perspectiva analitico-critica e caracterizou-se

como um estudo exploratorio e de carater descritivo com abordagem quali-quantitativa, tendo
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como sujeitos entrevistados, inicialmente, vinte familias que utilizam os servicos prestados
pela instituicdo a comunidade.

O presente trabalho estd estruturado em trés secBes: na primeira se¢do foi realizado
um breve historico da pessoa com deficiéncia e sua relacdo com a sociedade; o conceito de
deficiéncia, enfatizando a deficiéncia intelectual, publico alvo da APAE; e a proposta de
Educacgdo Inclusiva no Brasil, bem como, o maior marco histérico, no que se refere as
conquistas — o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia e as diversas leis que se fazem vigentes na

efetivacdo dos direitos sociais segundo a legislacdo brasileira.

A segunda secdo vem abordar a discussdo sobre a familia, deficiéncia e sociedade, que
iremos tratar das diversas formas em que as familias se apresentam no atual contexto social,
sua importancia no desenvolvimento social das pessoas com deficiéncia intelectual, além dos

os desafios encontrados pelas familias para os enfrentamentos das diversidades sociais.

A terceira e Ultima secéo refere-se ao trabalho desenvolvido pela APAE do municipio
de Campina Grande — PB, relatado de forma breve a experiéncia e as atividades realizadas no
periodo de Estagio Supervisionado em Servi¢o Social na referida instituicdo, além de uma
breve discussdo do contexto social, politico e econémico no qual estdo inseridos o Terceiro

Setor e as Organizacdes ndo governamentais.

Ainda na terceira se¢do serd discutida a metodologia da pesquisa, de forma breve
iremos apontar o caminho percorrido buscando compreender qual a relagdo entre objeto de
pesquisa e o sujeito, analisando os problemas visualizados e quais suas aplicacbes em meio as
alteracdes do ambiente. Sua forma de aplicacéo, analisando e discutindo, posteriormente, 0s
discursos das familias entrevistadas em relacdo a teméatica em questdo. Para finalizar, teremos

a Conclusdo, Referéncias, Apéndices e Anexos

O processo do trabalho oportunizou o conhecimento de pontos extremamente
relevantes sobre a importancia que a familia exerce no desenvolvimento, psiquico, motor e
social das pessoas com deficiéncia intelectual, os quais dardo suporte para que possamos
compreender sua relevancia nesse processo gradativo. Para a area académica, é preciso
avancar em termos de utilizacdo do conhecimento produzido no tocante do apoio as familias.
Faz-se necessario aplicar o conhecimento tedrico j& produzido para transformar a atual
realidade, de modo a incluir a familia como agente participe do cuidado, de maneira

colaborativa, respeitando suas potencialidades.
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1. APESSOA COM DEFICIENCIA: DA INVISIBILIDADE A CONVIVENCIA NA

SOCIEDADE

A historia aponta diferentes formas de ver o individuo com deficiéncia na sociedade,
passando pelo abandono, exterminio, segregacgdo, integracdo e atualmente o processo de
inclusdo. Dessa forma, consideramos necessario analisar nesta primeira secdo a forma como a
sociedade tem visto a pessoa com deficiéncia em diferentes momentos historicos.
Conceituando, em seguida, os diferentes tipos de deficiéncia, destacando, especificamente, a
deficiéncia intelectual. E para finalizar, faz-se necessario evidenciar um dos maiores marcos,
quando se trata das conquistas sociais para as pessoas com deficiéncia intelectual - a
Educacéo Inclusiva e o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

1.1 Breve histdrico da pessoa com deficiéncia e sua relevancia para a sociedade

A pessoa com deficiéncia tem uma trajetéria histérica marcada por um longo periodo
de desconhecimento e ignorancia da sociedade. Na antiguidade, a visdo sobre a deficiéncia
estava associada ao misticismo e ocultismo, e ndo havia produgéo cientifica a respeito dessa

problematica. Schwartzman (1999, p. 265) relata que:

Na Grécia Antiga, criancas portadoras de deficiéncia eram expostas, isto é, eram
abandonadas para morrer. A exposicdo teve origem num mito que visava a exclusdo
de seres maléficos. As pessoas expostas eram consideradas maléficas porque
constituiam uma ameaga ao rei ou a comunidade. Criancas que possuiam qualquer
deformidade refletiam a ira divina.

Na Idade Média, a crianca com deficiéncia era vista, sob influéncia da Igreja, como
fruto do pecado e por isso tinha sido castigada por Deus. Essa visdo excluia as criancas de
qualquer tipo de atividade na sociedade e de atendimento em instituicGes de caridades, na

época vinculadas a Igreja.

No inicio do século XIX, a Medicina deu inicio a estudos sobre a deficiéncia, tentando
encontrar suas causas. Desde entdo, a ciéncia faz com que a deficiéncia seja vista ndo como

fruto do pecado do homem, mas como uma anomalia causada por diferentes fatores genéticos.

Segundo Ramalho (2001, p.27) “as pessoas com deficiéncias passaram a receber
atendimentos de forma segregada, longe das familias, em instituicdes isoladas que serviam de

abrigo onde disponibilizavam alimentos, medicamentos ¢ atividades para ocupar o tempo.”
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Segundo Ferreira (1989) citado por Schwartzman (1999, p.266) o termo deficiéncia
significa “falta, falha, imperfeicdo, defeito, insuficiéncia.” E ¢ expresso pela sociedade
“atraves de termos pejorativos e dotados de negatividade como: anormal, aleijado, retardado,
débil, demente, entre outros.” (RAMALHO, 2001, p. 28)

Partindo dessa visdo fragmentada e dotada de preconceito, a Declaracdo dos Direitos
das Pessoas Deficientes, através da Resolugdo n°® 2.542 de 9 de Dezembro de 1975, definiu
em seu artigo I, que: “O termo pessoa deficiente refere-se a qualquer pessoa capaz de
assegurar por si mesma, total ou parcialmente, as necessidades de uma vida individual ou
social normal, em decorréncia de uma deficiéncia congénita ou ndo, em suas capacidades

fisicas ou mentais.”

“Mesmo com essa tentativa de eliminar os conceitos no que se refere a expressao
“deficiente”, a sociedade ainda adota uma visdo preconceituosa, limitando a pessoa

com deficiéncia as suas ‘“falhas” e “defeitos”, esquecendo que sdo pessoas dotadas de

sentimentos, emocoes e desejos.” (RAMALHO, 2001, p.30)

Em sintese, observamos que o debate acerca das terminologias e classificacdes, no que
se refere a deficiéncia intelectual, ndo se limita apenas a ciéncia, mas interfere e influéncia
nas praticas sociais, nas familias e nas instituicdes sociais em relacdo a pessoa com

deficiéncia mental.

A relacdo entre sociedade e pessoa com deficiéncia vem se modificando
historicamente, porém é uma trajetéria marcada por preconceitos que se diferenciam de
acordo com a cultura de cada sociedade. Podemos encontrar diversas informacdes acerca do
tratamento dado as pessoas com deficiéncia desde a ldade Média em literaturas gregas e

romanas e até mesmo na Biblia.

Aranha (2001) afirma que em Esparta os defeituosos, fracos e imaturos eram
propositalmente eliminados. E os romanos descartavam as criangas indesejadas e defeituosas
em esgotos. Essas praticas devem ser entendidas de acordo com a realidade de cada época. E
para compreender esse processo de “descarte” faz-se necessario entender como se dava o

contexto social, econdmico e politico da sociedade.

As sociedades ocidentais fundavam-se economicamente em atividades de agricultura,
pecuaria e artesanato, que eram executadas pelo povo, desprovidos de qualquer poder

econémico, politico e/ou social. A vida humana so tinha valor em funcdo da utilidade que a
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pessoa tivesse para a realizacdo de determinados desejos e satisfacdes que a nobreza
necessitava.

Na Idade Média, o sistema de producdo continua 0 mesmo, onde cabia aos servos o
trabalho manual. A Unica diferenca era que o cristianismo formou uma nova classe social,

constituida pelos membros do clero.

Diante disso, 0 que se observa é que essas sociedades se desenvolviam atraves da méo
de obra dos servos, estavam intimamente ligadas ao “produzir”, assim, uma pessoa COmM
deficiéncia ndo teria nenhuma utilidade para o desenvolvimento social e econdmico da
sociedade. As mesmas eram tratadas sem nenhuma importancia enquanto ser humano, para a
sociedade; eram ignoradas a sua propria sorte, buscando a sobrevivéncia na caridade humana.
Segundo afirma Aranha (2001, p.163):

Devido a essa organizacdo da sociedade sucederam-se [...] a Inquisicdo e a Reforma
Protestante. ManifestacGes populares em toda a Europa, aliadas a manifestagdes
dentro da propria Igreja comecaram a questionar o abuso do poder e as
inconsisténcias entre credo e acdes, desvelados nas determinagdes e acdes do clero.

E no cristianismo que surge a doutrina de caridade e amor para com os individuos;
onde a Igreja vai combater, dentre outras praticas, a eliminacdo dos filhos nascidos com
deficiéncia. Posteriormente, no século XVI, a Revolu¢do Burguesa trouxe uma mudanga no
sistema de producdo: o capitalismo mercantil; inicia-se a formacdo dos Estados Modernos,

com uma nova divisdo social do trabalho; e o surgimento da burguesia.

E nesse momento que a deficiéncia passa a tomar visibilidade, porém de forma
segregada. Surgem novas ideias, a deficiéncia vem a ser tratada atraves da alquimia, magia e
astrologia. Ainda no século XVI surgem os primeiros hospitais psiquiatricos, que assim como
os asilos e conventos, eram lugares para confinar, ao invés de tratar as pessoas. Eram pouco
mais que prisdes. (ARANHA, 2001)

O que percebemos é que mesmo diante de um avango no que se refere a visdo que a
sociedade tinha a respeito da deficiéncia, as pessoas ainda eram tratadas com descaso, sendo
escondidas do convivio social e familiar, em condi¢fes precérias e sem um minimo de

respeito ao individuo enquanto ser humano dotado de sentimentos.

As instituicdes asilares e de custodia eram vistas como ambientes segregados,
denominados Instituicbes Totais. Elas constituiam o primeiro paradigma formal
adotado na caracterizacdo da relacdo sociedade e deficiéncia: O Paradigma da
Institucionalizacdo. (FERNANDES et al, 2011, p.135)
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E na ldade Moderna que surgem novas ideias de transformacdo. Os hospitais
psiquiatricos apresentam um desenvolvimento consideravel no atendimento as pessoas com
deficiéncia através de assisténcia especializada em ortopedia para mutilados de guerra e

individuos surdos e cegos.

Fernandes, Schlesener, Mosqueira (2011) relata que é no século XIX que se percebe
uma grande mudanca para as pessoas com deficiéncia. Com o surgimento da atencéo
especializada e o inicio de estudos para 0s problemas que causam cada deficiéncia em
particular, com um aprofundamento no campo bioldgico que buscam explicacdes fisiologicas

e anatdmicas para as deficiéncias.

O referido autor sinaliza também que, na Revolucdo Industrial, a questdo de
habilitacdo e reabilitacdo da pessoa com deficiéncia para 0 mercado de trabalho ganha forca.
Segundo Mazotta (2005, p. 17) citado por Fernandes, Schlesener, Mosqueira (2011, p. 137)
“fo1 principalmente na Europa que os primeiros movimentos pelo atendimento a pessoa com
deficiéncia, refletindo mudancas nas atitudes dos grupos sociais, se caracterizam em medidas

educacionais.”

O século XX é marcado por mudancas importantes para as pessoas com deficiéncia. A
sociedade passa a se mobilizar e organizar-se na busca por melhorias para atender as
necessidades dessas pessoas. Ajudas técnicas como: cadeiras de rodas, bengalas, sistemas de
ensino, passam a ser disponibilizadas. Além da participacdo e integracdo ativa da sociedade

na busca por igualdade de direitos.

Para avancar no processo de integracdo na sociedade Aranha (2001) afirma que ha
uma necessidade de “introduzir a pessoa com deficiéncia na sociedade, ajudando-a a adquirir
as condigdes e os padroes da vida cotidiana o mais proximo possivel do normal.” Com isso,
surgiram novas alternativas institucionais com o objetivo de promover a responsabilidade,
dando enfoque a auto-suficiéncia da pessoa com deficiéncia por meio do preparo para o

mercado de trabalho, treinamentos e educacdo especial.

A titulo de exemplo para essas novas alternativas destacam-se as Casas de Passagem e
Centros de Vida Independentes. No ambito da educacédo, as escolas especiais e as classes
especiais, eram claramente voltadas para o ensino do aluno visando a sua ida ou seu retorno
para as salas de aulas denominadas ‘“normais”. Na area profissional, as oficinas eram

obrigatorias, bem como, os centros de reabilitagéo.
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A autora supracitada relata que cabe a sociedade se organizar de forma a garantir o
acesso de todos os cidadaos (inclusive com deficiéncia) a tudo o que a constitui e caracteriza,
independente da proximidade que tenham da normalidade. Desta forma, o que se percebe é
que no decorrer de uma trajetdria vivenciada pelas pessoas com deficiéncia junto a sociedade
em busca de uma melhor maneira de integrar a deficiéncia ao cotidiano, passa-se por Varios
padrdes sociais até chegar a conclusdo de que o ideal é tratd-los com igualdade, possibilitando
que possam usufruir de seus direitos como cidadaos e participando ativamente das atividades

comunitarias sem nenhuma forma de exclusio.

Faz-se necessario entender como esse individuo estd inserido no ambito familiar e
social, compreendendo-o a partir do lugar que o0 mesmo ocupa, tendo em mente a convicgdo
de que a pessoa com deficiéncia intelectual, € uma pessoa que esta inserida no mundo social e

familiar e tem a capacidade de constituir-se como sujeito e com infinitas possibilidades.

1.2 Conceituando “deficiéncia”

Quando pensamos em pessoa com deficiéncia utilizamos de uma visdo do “senso
comum”, € 0 que primeiramente vem em mente ¢ a imagem de uma pessoa com
malformacdo, cadeirante, que utiliza de muletas para se locomover e que depende totalmente
de outras pessoas para viver. Sassaki (2007, p. 2) afirma que o conceito de deficiéncia “reflete
ao entendimento de que a deficiéncia tem sido percebida como uma estrutura constituida por
fatores do corpo humano, tais como: lesdo, perda ou auséncia de membros, anomalias,

malformacao, insuficiéncia, déficit, disfun¢do.”

Desde a existéncia da humanidade, as pessoas diferem entre si, seja na distingdo entre
homem e mulher, nas fases da vida (crianca, jovem, adulto e idoso) e até mesmo na propria
fragilidade humana. E esses sdo fatores que acabam por limitar o desempenho no

desenvolvimento de determinadas atividades.

Como consequéncia da supervalorizacdo da capacidade fisica, sensorial e cognitiva,
as pessoas com deficiéncia enfrentam a eliminacdo, a exclusdo, e muitas formas de
segregacdo como prova do preconceito, da discriminacdo e da desvalorizagdo de
suas vidas. (MAIOR, 2015, p.1)
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Ainda sobre o conceito de deficiéncia, de acordo com a Revista Deficiéncia
Intelectual* (2011) segundo a Associacdo Americana de Deficiéncia Mental (AAMR) e o

Manual

Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-1V), Deficiéncia Intelectual
ou Deficiéncia Mental (DM — como ndo é mais chamada) é o estado de reducdo notavel do
funcionamento intelectual, significativamente abaixo da média, oriundo no periodo de
desenvolvimento, e associado as limitacGes de pelo menos dois aspectos do funcionamento
adaptativo ou da capacidade do individuo em responder adequadamente as demandas da
sociedade em comunicacao, cuidados pessoais, competéncias domésticas, habilidades sociais,
utilizacdo dos recursos comunitarios, autonomia, saude e seguranca, aptiddes escolares, lazer
e trabalho. A deficiéncia intelectual se caracteriza também por um quociente de inteligéncia
(QI) inferior a 70, média apresentada pela populacdo. Esta € uma nova classificacdo e tem
importantes implicacdes para o sistema de prestacao de servi¢os para pessoas com esse tipo

de deficiéncia.

O conceito de deficiéncia envolve varias caracteristicas, sejam elas genéticas ou
adquiridas ao longo da vida. No Decreto n° 5.296/2004 da legislagdo brasileira estdo

classificados os diferentes tipos de deficiéncia como:

a) Deficiéncia fisica: alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da funcédo fisica [...] exceto as
deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o
desenvolvimento de fungdes;

b) Deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, [...];

c) Deficiéncia visual: cegueira, [...], a baixa visdo, [...] ou a ocorréncia simultanea
de quaisquer das condicBes anteriores;

d) Deficiéncia mental: funcionamento intelectual significativamente inferior a
média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitagdes associadas a duas
ou mais areas de habilidades adaptativas [...]

e) Deficiéncia multipla: associacdo de duas ou mais deficiéncias;

! A Revista Deficiéncia Intelectual foi criada pela APAE de S3o Paulo que é uma Organizacéo da
Sociedade Civil, sem fins lucrativos, que vem acompanhando 0s processos sociais vivenciados pela populacdo
com Deficiéncia Intelectual, buscando atender as suas demandas diretas tanto quanto influenciar programas
publicos de assisténcia e reformas politicas no campo dos direitos humanos. Fundada em 1961atua nas diversas
areas da salde, educacéo e assisténcia social. Para maiores informagdes acesse: < www.apaesp.org.br.>



19

Cerca de 10% da populagdo mundial, ou seja, 650 milhGes de pessoas tem algum tipo
de deficiéncia, segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), no Relatério Mundial sobre
a deficiéncia. No Brasil, o resultado obtido pelo Censo Demogréafico 2010, foi que quase
24% da populacdo, o que corresponde a 45 milhdes de brasileiros, € composta por pessoas
que possuem algum tipo de dificuldade para ver, ouvir, se movimentar, ou algum tipo de
incapacidade mental. Ou seja, se o0 Brasil tivesse 100 pessoas 7 delas teriam deficiéncia
motora, 5 teriam deficiéncia auditiva e 19 teriam deficiéncia visual. (IBGE, 2017). Sendo
assim, tratase da maior minoria do planeta. Ou seja, dados suficientes para que seus direitos
sejam assegurados e que seja levado em conta a necessidade de uma maior visibilidade a essa
significativa parcela da populagéo.

O que podemos perceber € que a deficiéncia € um conceito que estd em
desenvolvimento, onde o envolvimento da pessoa com deficiéncia na vida comunitaria
depende de como a sociedade assume sua responsabilidade no processo de incluséo, visto que
a deficiéncia € uma construcdo social. Dessa forma, saber lidar com as pessoas com
deficiéncia em quaisquer que sejam a situacdo é uma forma de derrubar as barreiras do

preconceito e trabalhar a inclusdo social.

1.3 Educagéo Inclusiva, Estatuto da Pessoa com Deficiéncia e seus direitos segundo a
legislagéo brasileira

A partir de 1930 a sociedade comeca a organizar-se e criar associagées que visam 0
atendimento a pessoa com deficiéncia. A esfera governamental desencadeia a¢fes visando a
peculiaridade desse alunado, porém ndo assume esse tipo de educacdo, apenas contribui
parcialmente com entidades filantropicas. E nesse contexto que movimentos sociais, politicos
e educacionais, estudiosos, associacdes e conferéncias propdem aprofundar as suas
discussoes, tentando problematizar os aspectos acerca do publico alvo, tendo como resultado

reflexdes acerca das praticas educacionais.

Segundo Rogalski (2010) o periodo de 1960 a 1968 € marcado pela crise da nova
Pedagogia e pela articulacdo de tendéncias tecnicistas. A educacdo passa a ser enfatizada
como derivada do projeto de desenvolvimento econdmico, onde a educacdo, a escola e o

ensino foram concebidos como investimentos.

E nesse momento que, em 1961, o atendimento especializado as pessoas com
deficiéncia passa a ser fundamentado pela Lei n°® 4.024/61 que regulamenta o sistema

educacional, publico ou privado, da educacéo basica ao ensino superior. Esta lei comeca a
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explicitar o interesse pelo deficiente, tendo em vista que, na sociedade como um todo, fala-se
em ingresso a escola parte da populacdo economicamente menos favorecida a escolaridade.
(KASSAR (1999) apud ROGALSKI, 2010, p.5)

Posteriormente, a Lei n® 5.692/71, altera a Lei 4.024/61 e define um ‘“‘tratamento
especial” aos alunos com deficiéncia fisica e mental que tem um atraso consideravel quanto a

sua idade, reforcando o encaminhamento desses alunos para as classes e escolas especiais.

Segundo a Politica Nacional de Educacédo Especial (2010, p.12):

Em 1973, o MEC cria o Centro Nacional de Educacdo Especial — CENESP,
responsavel pela gerencia da educacdo especial no Brasil, [...] impulsionou agdes
educacionais voltadas as pessoas com deficiéncia e as superdotadas, mas ainda
configuradas por campanhas assistenciais e iniciativas isoladas do Estado.
(BRASIL, 2010, p. 12)

E apenas na década de 1980 que a prética de integracdo das pessoas com deficiéncia
teve maior impulso. Com a Constituicdo Federal de 1988 em seu art.205, define a educacéo
como direito de todos e dever do Estado e familia, garantindo pleno desenvolvimento da
pessoa, exercicio da cidadania e qualificagdo para o trabalho; e também em seu art. 206 que
estabelece a igualdade de condigdes, acesso e permanéncia na escola, como um principio para
0 ensino, sendo dever do Estado a oferta ao atendimento educacional especial,

preferencialmente, na rede regular de ensino.

Também nessa década temos documentos como a Declaracao de Salamanca (1994), a
Declaracdo Mundial de Educacdo para Todos (1990), bem como, o Estatuto da Crianca e
adolescente — ECA (Lei n°® 8.069/90) que em seu art. 55 reforcando o que ja foi dito na
Constituicdo Federal com relagdo a ser obrigacdo dos pais ou responsaveis matricular seus
filhos na rede regular de ensino; a Politica Nacional de Educacdo Especial (1994) que orienta
o processo de “integracdo institucional” condicionando, a pessoa com deficiéncia, 0 acesso as

classes comuns de ensino regular.

O Decreto de n°® 7.611 de 17/11/2011, dispbe sobre o atendimento educacional

especializado, em seu art. 2° como objetivo desse atendimento:

I — promover condi¢Bes de acesso, participacdo e aprendizagem no ensino regular
aos alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades ou superdotacéo;

Il — garantir a transversalidade das a¢fes da educacdo especial no ensino regular;
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111 - fomentar o desenvolvimento de recursos didaticos e pedagdgicos que eliminem
as barreiras no processo de ensino e aprendizagem; e

IV — assegurar condi¢des para a comunidade de estudos nos demais niveis de
ensino.

A educacdo é responsavel pela socializacdo, que é a possibilidade de uma pessoa
conviver com qualidade na sociedade, tendo, portanto, um carater cultural acentuado,

viabilizando a integracdo do individuo com o meio. (ROGALSKI, 2010, p.3)

Dessa forma, podemos pensar em educacdo de qualidade, ndo somente a atribuicao da
escola a novas dimensdes que consiste na aceitacdo, mas ao resgate de valores culturais e ao

respeito. Segundo define a Declaragdo de Salamanca? (1994, p. 8-9):

[...] as criangas e jovens com necessidades educativas especiais devem ter acesso as
escolas regulares, que a elas devem se adequar [...] elas constituem os meios mais
capazes para combater as atitudes discriminatérias, construindo uma sociedade
inclusiva e atingindo a educacéo para todos.

Diante disso, a implementacdo da educacdo inclusiva foi uma das maiores conquistas
para a pessoa com deficiéncia. As escolas especiais foram as maiores responsaveis pelo

avanco da inclusao.

A educacéo inclusiva surge a partir de muitas lutas, e ganha for¢a com a Declaragao de
Salamanca? (1994), a partir da aprovacéo da Constituicio de 1988 e da LDB de 1996. Bem
como, o surgimento de organizacdes e leis favoraveis a pessoa com deficiéncia e a Educacgéo
Especial na Perspectiva da educacéo inclusiva, como: o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
(2015), a Politica Nacional de Educacdo Inclusiva (2008), a Lei de Cotas (Lei n® 8213/91),

entre outras.

Entende-se por Educacéo Inclusiva, segundo Mrech (2010), o processo de inclusdo das
pessoas com deficiéncia intelectual ou de disturbios de aprendizagem na rede comum de

ensino em todos os graus.

Além da conquista da Educacdo Inclusiva, outro marco importante, que vale ser

destacado, foi o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Criado em 09 de outubro de 2000 com a

2 Declaracdo de Salamanca (1994): Documento elaborado na Conferéncia Mundial sobre Educacdo
Especial, em Salamanca, na Espanha, em 1994, com o objetivo de fornecer diretrizes basicas para a formulagéo
e reforma de politicas e sistemas educacionais de acordo com o movimento de inclusdo social. Fonte:
http://portal. mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/salamanca.pdf
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denominacdo de Estatuto do Portador de Necessidades Especiais (PL 3638/2000), foi uma
iniciativa do entdo Deputado Federal Paulo Paim, que visava o resumo, a regulamentacéo e o
aprimoramento de todas as leis, decretos e portarias voltadas para o atendimento da pessoa
com deficiéncia. Em fevereiro de 2003, o projeto foi amplamente reestruturado e reeditado no
Senado Federal com a denominagéo de Estatuto da Pessoa Portadora de Deficiéncia (PLS 06).
Em outubro do mesmo ano, foi novamente alterado e recebeu a contribuicdo de técnicos,
professores, familiares, profissionais da area e pessoas com deficiéncia que, incluiram
questBes relevantes para o segmento, sendo constituido como o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia (PL 429). Que efetivou-se enquanto Estatuto a partir da Lei n°13.146/15 (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia).

A nova legislagdo, que tem como principios a inclusdo social e a cidadania, traz

avancos importantes. Como esta previsto em seu Art. 1°,

E instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em condigdes de
igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com
deficiéncia, visando a sua incluséo social e cidadania.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia estd dividido em trés grandes partes: A
primeira, trata das disposicdes gerais e dos direitos fundamentais das pessoas com deficiéncia,

como educacdo, transporte, moradia e satde. Destacam-se alguns artigos como:

Art. 18 Acesso universal e igualitario a salde para as pessoas com deficiéncia, por
meio do SUS, com informagdes adequadas e acessiveis sobre as condi¢des de salde.

ART. 28-XI1I Acesso a educacao superior e a educacédo profissional e tecnolégica em
igualdade de oportunidades e condi¢cdes com as demais pessoas.

Art. 46 O direito ao transporte e a mobilidade da pessoa com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida sera assegurado em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas, por meio de identificacdo e de eliminacdo de todos os obstaculos e barreiras
a0 seu acesso.

A segunda parte fala sobre Acessibilidade e Ciéncia e Tecnologia, tratando do acesso
a informacdo e a comunicacdo e do uso de tecnologias assistidas. Alguns exemplos

importantes

Art.67 A oferta de recursos de audio descricdo, legendagem e janela de Libras nas
produgdes audiovisuais.
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ART. 77-8 3° O fomento do poder publico ao desenvolvimento de tecnologias
assistidas e sociais para aumentar a participacdo das pessoas com deficiéncia na
sociedade.

A terceira parte endereca o Acesso a Justica e 0 que acontece com quem infringe as
demais exigéncias. E importante destacar que ela ndo exclui as leis existentes que tratam do

assunto, mas vem para aprimora-las.

Em resumo, diante da evolucéo social da humanidade, principalmente, da pessoa com
deficiéncia, em termos de direitos humanos, do respeito mutuo entre os cidadaos, observamos
um processo de construcdo e de grandes avancos, mesmo que ndo de maneira uniforme, mas
que caminham na mesma direcdo, da igualdade entre as pessoas. Igualdade esta, que depende

de politicas publicas eficientes.

A Constituicdo Federal brasileira discorre em seus art. 227 81°, 2° e art. 224, sobre

acessibilidade:

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca, e ao
adolescente, com absoluta prioridade, o direito & vida, & salde, & alimentacdo, a
educacdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade, e a convivéncia familiar e comunitéria, além de coloca-los a salvo de toda
forma de negligéncia, discriminacéo, exploracéao, violéncia, crueldade e opressao.

Dessa forma, podemos entender a acessibilidade como um conjunto de medidas
sociais e politicas aptas a destruir as barreiras que impossibilitam as pessoas com deficiéncia
de exercerem sua plena cidadania com a mesma igualdade de oportunidade e desfrutando de
suas potencialidades. Cabendo ndo s6 ao Estado, mas, principalmente, a familia, uma pequena
comunidade que desenvolve em seu interior pequenas propor¢des das fungdes da vida social,
esteja interligada, servindo como “ponte” para a inser¢do do individuo na vida comunitaria e

social. E familia, deficiéncia e meio social sera a tematica abordada na proxima secao.
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2. FAMILIA, DEFICIENCIA E SOCIEDADE: UMA REFLEXAO DA FAMILIA DA
PESSOA COM DEFICIENCIA E SUA RELAGAO COM O SOCIAL

A familia é sem ddvidas o agrupamento humano mais antigo, haja visto que todo
individuo nasce em razdo da familia. A mesma acompanha as mudancas da sociedade,
passando a ser vista como um instrumento de desenvolvimento pessoal de cada individuo.
Dessa forma, faz-se necessario analisar nesta segunda secdo as diversidades das formas
familiares no contexto atual em que vivemos, bem como, a relevancia que a mesma exerce na
efetivacdo dos direitos da pessoa com deficiéncia e sua importancia para o desenvolvimento
social da pessoa com deficiéncia. Por fim, explicitaremos uma reflexdo acerca dos desafios
encontrados pelas familias para os enfrentamentos das diversidades sociais tendo no contexto

familiar uma crianga com deficiéncia.

2.1 A familia no contexto atual e a diversidade das formas familiares

A familia é o principal grupo social em que vivemos. Historicamente, mesmo antes
dos homens organizar-se em sociedade, eles constituiam um grupo de pessoas que se
relacionavam a partir de um ancestral comum ou do matriménio. Ao qual mantinham
obrigacBes morais entre si, reunindo-se em uma mesma comunidade e compartilhando de
uma identidade cultural e patrimonial. Formando, assim, as primeiras entidades familiares

unidas por lagos sanguineos.

Essas organizacgdes primitivas formadas apenas por lagos sanguineos deram origem as
primeiras sociedades humanas organizadas, acompanhando mudancas, religiosas, socio

histdricas, culturais e econdmicas®. Nesse aspecto,

® Levi-Strauss (1986) trabalha as formas de parentesco e, portanto a familia, a partir da dimensdo
cultural, como mundo das regras, mais precisamente na passagem da natureza para a cultura, do fato natural da
consanguinidade para o fato da cultura da alianca, que permite a vida em sociedade. Assim, para se formar, a
familia precisa de dois grupos que se casem fora do seu grupo. A sociedade somente permite a perpetuacdo das
familias que por meio de uma rede artificial de proibicfes e obrigacGes, dentre elas o tabu do incesto, que
assume feicBes universais e ndo particulares. A proibicdo do incesto estabelecia uma matua dependéncia entre as
familias, obrigando-as, para se perpetuar, a criagdo de novas familias. Nesse sentido, o conjunto de regras
relativas ao relacionamento sexual, ao compreendido o tabu do incesto, era, na verdade, a maneira de garantir
que as familias ndo se fechassem em unidades autossuficientes ou em familias biolégicas, portanto, vitéria da
afinidade sobre a consanguinidade e filiacao.
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Alargou-se, assim, o conceito de familia, antes profundamente atrelado aos efeitos
do casamento, considerado entdo a fonte geradora de suas normas basicas. O Estado
deixa de interessar-se apenas pelo ato formal do casamento, preocupando-se,
sobretudo, em resguardar o grupo familiar. Desta forma, a familia ndo mais se
baseia na concepgéo candnica de procriagdo e educacdo da prole, nem tampouco na
concepcdo meramente legalista, mas na matua assisténcia e satisfacdo sexual, o que
permite que sejam vislumbradas novas possibilidades de entidade familiar, uma vez
que o afeto passa a ser pressuposto de constituicdo dessas relacfes. (SIQUEIRA,
2010, p. 6)

Com o desenvolvimento da sociedade, os lagos sanguineos foram cada vez mais se
dissolvendo. Hoje, temos diversas formas familiares caracterizadas por um complexo de
relagBes harmonicas, onde a familia natural, originada através de uma relacdo juridica (o
casamento), formada por um casal e seus filhos, é a mais comum, porém ndo € a Unica, temos
a familia monoparental, formada apenas pela mde ou o pai, com seus filhos; a familia
anaparental, constituida por familiares sem a presenca dos pais, como: irmaos, tios,
sobrinhos, podendo ter pessoas sem parentesco, em que a descendéncia biologica ndo é
essencial e sim o vinculo afetivo; a familia homoafetiva, constituida por pessoas do mesmo
sexo; familia substituta, aquela em que a crianga ou adolescente € integrada ao convivio
familiar por meio de adocAo, tutela ou guarda. (SIMOES, 2014, p.193). Sendo assim, Braga e
Barros (2013, s/p) afirmam:

Temos uma familia transformada em seus elementos, em suas ocupac¢des, nas
formas de relacionamento, que aparecem nas analises “tradicionais” como
caracterizando a fragmentacdo, crise ou um suposto fim das realidades familiares.
Encontramos no dia a dia uma multiplicidade de tipos de familia.

Pensar a familia hoje supde entendé-la enquanto um fenémeno que abrange as mais
diferentes realidades, onde o individuo esta envolvido em uma rede de significados. Bruschini
(1993, p. 50) afirma que é necessario desconstruir o entendimento de familia como uma
institui¢do natural, que esta relacionada apenas a procriagao, pois a mesma € uma ‘“construcao
historica mutavel”. Sendo assim, a familia pode ter diversas configuracbes em relacdo a

outras sociedades e/ou diferentes momentos historicos.

A palavra “familia” pode possuir diversos significados para as diversas areas das
ciéncias humanas, como a sociologia, a antropologia, o direito, outras. Ndo existe um
consenso em relacdo a sua conceituacdo, porém, a partir da concepcao de diversos autores
podemos afirmar que a familia é um grupo social composto por individuos que se relacionam

cotidianamente que se diferenciam por sexo e idade.



26

[...] vale reafirmar que o conceito de familia é polissémico, com varias acepc¢des. No
sentido mais restrito, ele se refere ao ndcleo familiar basico. No mais amplo, ao
grupo de individuos vinculados entre si por lagos consanguineos, consensuais ou
juridicos, que constituem complexas redes de parentesco atualizadas de forma
episddica por meio de intercAmbios, cooperacéo e solidariedade, com limites que
variam de cultura, de uma regido e classe social a outra. Nas sociedades
contemporaneas ocidentais, 0 modelo arquétipo é a familia conjugal tradicional,
constituida pelo casal e seus filhos ndo emancipados, e que residem em um
domicilio independente. (CARVALHO & ALMEIDA, 2003, p. 111)

Segundo a Resolucgdo n° 145/2004 da Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS)
a familia € uma instituicdo central que se constitui em um complexo de relagdes privilegiadas
e insubstituiveis de protecéo e socializacdo primaria dos cidad&os, provedora e protegida pelo
poder publico. E o nlcleo social basico de acolhida, convivio, autonomia, sustentabilidade e
protagonismo social onde se constitui como o local preferencial de sustento, guarda e

educacdo das criancas e adolescentes, protecdo do idoso e pessoas com deficiéncia.

Sendo assim, a familia constitui a instancia basica na qual a identidade social é
desenvolvida e mantida, e também onde serdo transmitidos os valores e condutas pessoais. E

nela onde aprendemos a construir nossa individualidade e independéncia.

Diante disso, a Constituicdo Federal brasileira prevé que a familia é a base da
sociedade e € protegida pelo Estado, bem como, todas as formas e géneros de familia (artigo
226 83° e 4° da Constituicdo Federal brasileira). Sendo a familia uma instancia tdo ampla que
transmite valores, condutas, atitudes, cultura, um espaco seguro para o desenvolvimento do
individuo; ela tem um papel fundamental na sociedade como um todo, dessa forma cabe a

mesma deveres para com o individuo e a sociedade.

E dever da familia, segundo a Constituicio Federal brasileira (art. 227) a devida
efetivacdo dos direitos da crianca e do adolescente, o registro do filho e seu direito ao estado
de filiagéo, dever de guarda e o direito fundamental de ser cuidado, o dever de criar e educar
o filho, e seu direito a educacdo e a profissionalizacdo, o dever de sustento e a assisténcia

material e imaterial e direito ao afeto.

A familia é a base para a construcdo de uma vida e convivéncia saudavel para qualquer
pessoa, principalmente quando se refere a criancas e adolescentes em processo de
desenvolvimento, que se inicia na infancia e vai até a fase adulta. E no que se refere a pessoa

com deficiéncia intelectual as leis que se aplicam sdo as mesmas.
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Segundo a Convencdo da Organizacdo das NagOes Unidas/Decreto Legislativo
186/2008* Reconhece que as criancas com deficiéncia devem desfrutar plenamente de todos
os direitos humanos e liberdades fundamentais em igualdade de oportunidades com as outras
criancas e relembra as obrigagdes assumidas com esse fim pelos Estados Partes na Convencao
sobre os Direitos da Crianca’.

Em sintese, entendemos familia como uma instituicdo social e historica, que pode
assumir configuracdes diversificadas em sociedades ou no interior de uma mesma sociedade
conforme as classes e grupos sociais heterogéneos. Cabendo a mesma, exercer seu papel de
mediadora dos direitos das criancas e adolescentes, com estimulos por parte do Estado na
efetivacdo do cumprimento dos direitos fundamentais e a protecdo especial que confere aos
menores. A familia, como grupo social, deve se constituir como elemento essencial na
promocdo e garantia dos direitos, seja por meio da atuacdo direta com a pessoa com
deficiéncia intelectual seja exigindo junto & sociedade organizada politicas eficazes na
promocéo do bem-estar de todos. (BATISTA e FRANCA, 2007)

2.2 Os efeitos da participacdo da familia no desenvolvimento social da pessoa com
deficiéncia intelectual

A familia constitui o primeiro universo de relagbes sociais da crianga,
proporcionando-lhe um ambiente de desenvolvimento e crescimento, especialmente, para a
crianca com deficiéncia intelectual, as quais necessitam de maior atencdo e cuidados
especificos. (SILVA e DESSEN, 2001) Ou seja, a familia, tem papel determinante no
desenvolvimento do individuo; com foco nas criangas que devem receber protecdo e

assisténcia necessarias para se desenvolverem plenamente.

* A Convencdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia foi incorporada a legislagéo
brasileira em 2008. Ap6s uma atuacdo de lideranga em seu processo de elaboragdo, o Brasil decidiu,
soberanamente, ratifica-la com equivaléncia de emenda constitucional, nos termos previstos no Artigo 5°, § 3° da
Constituicdo brasileira, e, quando o fez, reconheceu um instrumento que gera maior respeito aos Direitos
Humanos. Fonte: www.pessoacomdeficiencia.gov.br.

> A Convengdo dos Direitos da Crianga é o mais amplo tratado internacional de direitos humanos ja
ratificado na histéria. Composta de um Predmbulo e 54 artigos divididos em trés partes: a Parte I, definidora e
regulamentadora, dispde em substancia sobre os direitos da crianca; a Parte Il estabelece o 6rgdo e a forma de
monitoramento de sua implementacdo; a Parte Il traz as posicdes regulamentares do proprio instrumento. O
Preambulo explicita a base juridica da Convencdo, definindo também sua filosofia, ao afirmar que a crianca
deve, por um lado, “crescer no seio da familia, em um ambiente de felicidade, amor e compreensdo" e, por outro,
"Estar plenamente preparada para uma vida independente na sociedade".
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E no &mbito familiar, onde o individuo passa grande parte de seu tempo, que s&0
assimilados comportamentos, ideais, valores e condutas que irdo refletir na sua vida futura.
Segundo afirma Costa (2004, p.76)

A familia é um meio privilegiado para a educacéo, para a individualizacdo e para a
socializagdo, onde culminam uma série de emogBes e sentimentos positivos e
negativos entre os membros familiares, onde se constroi o lado social da realidade,
por meio das interaces que se desenvolvem e fornecem significado aos
acontecimentos do dia-a-dia individual.

Seguindo a mesma linha de pensamento Glat (1993, p.113) sinaliza que a familia é
responsavel por realizar, o que ela chama de socializacdo primaria, que é um processo de
formacdo da identidade social e pessoal do individuo, uma imagem que a pessoa tem de si
mesma. E também no ambiente familiar que percebemos a efetivacio dos direitos referentes a
vida, a salde, a educacdo, sendo atribuida aos adultos a tarefa de zelar pelo seu cumprimento.
Dessa forma, Carvalho & Almeida (2003, p.109) sinalizam que

A familia representa a forma tradicional de viver e é uma instancia mediadora entre
individuo e sociedade, a familia operaria como espaco de producéo e transmissao de
pautas e praticas culturais e como organizacao responsavel pela existéncia cotidiana
de seus integrantes, produzindo, reunindo e distribuindo recursos para a satisfacdo
de suas necessidades bésicas.

E comum a percepcdo de familia como um lugar de unido, seguranca e protecao.
Como afirma Bellini (2002) apud Silva (2011, p.200) ao relatar que a familia € um espaco que
contribui na construcdo de seres humanos confiaveis, que sdo responsaveis pelos seus atos a
partir da construcdo de uma consciéncia social, onde os mesmos vivem plenamente suas

emogdes, rompendo com a solid&o.

Vale também ressaltar que, configura a familia a importante definicdo de estruturacao
da sociedade em seus aspectos sociais, econdmicos e politicos, como sinaliza Carvalho (2005)
citado por Silva (2011, p.199)

O exercicio vital das familias é semelhante a missdo desenvolvida pelas politicas
publicas. Ambas visam dar conta da reproducdo e protecdo social dos grupos que
estdo sob sua tutela. E bom lembrar que tanto a familia quanto o Estado sdo
instituicdes imprescindiveis ao bom funcionamento das sociedades capitalistas.
Alguns bens e servicos dependem da familia pela via de sua condicdo de provedora
de afeto, socializacdo, apoio mutuo e protecao.
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A familia, como ja foi dito, é o primeiro grupo responsavel por criar situagcdes onde as
criancas assimilam quem sdo e como € o mundo que a cerca. Sendo assim, se € socialmente
que as pessoas se constituem e se desenvolvem, a pessoa com deficiéncia intelectual também
necessita de acesso irrestrito aos meios sociais para apropriacdo de conhecimento; sé assim
ela poderd superar suas limitagdes e ter um real desenvolvimento. Como afirma Batista e
Franga (2007) “a autonomia e independéncia da pessoa com deficiéncia intelectual serdo
constituidas a partir de interagdes que sejam favorecedoras dessa autonomia e

independéncia.” E isso so pode ser efetivado através da inclusdo social.

A inclusdo social se apresenta como um processo de atitudes afirmativas, publicas e
privadas, no sentido de inserir, no contexto social mais amplo, todos aqueles grupos
ou populagdes marginalizadas historicamente ou em consequéncia das radicais
mudancas politicas, econdmicas ou tecnoldgicas da atualidade. Uma das dimens6es
do processo de inclusdo social é a inclusdo escolar, conjunto de politicas pablicas e
particulares de levar a escolarizagdo a todos os segmentos humanos da sociedade,
com énfase na infancia e juventude. Nesse contexto, recebem atengdo especial a
inclusdo de portadores de deficiéncias (fisicas ou mentais) nas escolas regulares, o
ensino voltado para a formagdo profissionalizante e a constru¢do da consciéncia
cidadd. (CONTEUDO ESCOLA®, 2004, p.01)

Como qualquer cidaddo, a pessoa com deficiéncia intelectual tem os mesmos direitos
a educacdo, salde, assisténcia social, cultura, lazer, esportes e acessibilidade. Portanto, cabe a
familia assegurar que ocorra a inclusdo dos mesmos em todos esses segmentos que lhes

garantam viver com independéncia e autonomia.

Para que ocorra a inclusdo é necessario adequar as estruturas humanas, fisicas e
técnicas. As barreiras, tanto atitudinais (nogdes preconceituosas e discriminatdrias,
desinformacéo a respeito da deficiéncia) quanto estruturais e arquitetdnicas (falta de
rampas, meios de comunicacdo, moveis, utensilios e equipamentos adaptados),
devem ser derrubadas para que todos, sem exce¢do, tenham as mesmas
oportunidades. (BATISTA e FRANCA, 2007, p.120)

Diante do que ja foi visto, no que se refere as conquistas da pessoa com deficiéncia,
podemos dizer que resta a familia exercer o papel de elo para a obtencéo de todos os direitos
até entdo conquistados. Cabe & familia integrar o individuo na sociedade’ da forma mais

“normal” possivel.

® para maiores informacdes acesse: www.conteudoescola.com.br.

" Aranha (2003) afirma que no caso da pessoa com deficiéncia, a sociedade pode se considerar inclusiva, quando
reconhece a diversidade que a constitui, identifica as necessidades desse segmento populacional, oferece os
servicos de que necessitam e promove os ajustes que Ihe viabilizam o acesso, a permanéncia e a utilizacdo do
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E a partir da familia que a pessoa com deficiéncia intelectual ir4 manter seu primeiro
contato de relagdes pessoais. Segundo afirma Caneju (1996) citado por Glat (1993, p.112) os
individuos que possuem maior grau de integracdo social sdo aqueles que tem um bom suporte
familiar. Ou seja, os individuos que levam uma vida mais “normalizada” socialmente sdo

aqueles tratados de maneira “normal” entre 0s membros de sua familia. Nesse sentido,

A familia reflete e é o reflexo das mudancas que ocorrem na sociedade, [...]. A
familia é uma construgcdo humana responsavel pelo cuidado e protegdo de seus
membros, pela socializacdo e producdo de subjetividades. A familia tem uma
importancia vital no modo de organizacdo da sociedade ocidental como primeiro
grupo de referéncia e de pertencimento do individuo e como transmissora da
linguagem e da ideologia. (REGIS, 1989, apud TOLEDO, 2007, p.15)

Dessa forma, a familia € o primeiro ponto de formacédo do individuo, € a partir dela
que se comeca a construir um cidaddo, para que esteja preparado para ocupar seu lugar na
comunidade composta por um conjunto de regras e leis que devem ser respeitadas. Portanto, o
ambiente familiar deve proporcionar constante estimulo ao individuo, fornecendo condi¢des
psiquica, social e moral para o desenvolvimento e inclusdo da pessoa com deficiéncia na
sociedade. Além de ser uma facilitadora das funcdes de integracdo da ética, entre as regras

sociais e a singularidade de cada individuo.

2.3 Familia e deficiéncia: os desafios encontrados para os enfrentamentos das

diversidades sociais

A chegada de um novo membro na familia é sempre um momento de expectativa e
reestruturacdo na forma familiar. E iniciado um lento e gradual momento de preparacéo do
espaco familiar para a chegada do novo membro. Essas mudancgas ocorrem nao so no espaco
fisico, como também, no emocional, comportamental, social e, principalmente, econémico.
Batista e Franga (2007) afirmam que da mesma forma que a familia vem sendo construida

historicamente e se estrutura nas formas que a conhecemos hoje, a dimensao afetiva, tambem,

espaco publico comum [...] O paradigma de suporte constitui-se da disponibilizacdo, ao cidaddo com deficiéncia,
de todo e qualquer apoio que se mostre necessario para a otimizacdo de seu potencial para uma vida de
qualidade, e que permita sua real participacdo em todas as areas de sua existéncia: vida doméstica, escolar,
familiar, social mais ampla, profissional e econdmica. Os suportes sdo dedicados a atender aos desejos e as
necessidades individuais a partir de um processo de planejamento do futuro do cidaddo. Refere-se a todo e
qualquer tipo de ajuda que permita a pessoa com deficiéncia o maior nivel de autonomia e de independéncia, na
administracdo e no gerenciamento de sua prépria vida, em ambiente 0 menos restritivo possivel.
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se constroi historicamente e socialmente, desde que a perspectiva da chegada de um bebé se

apresenta no enredo familiar.

Sendo assim, ndo é apenas normal como saudavel que os pais produzam uma imagem

de um futuro préximo e desejavel para 0 membro que esta por vir.

E muito frequente a gestante ter expectativas em relagdo a crianca que esta para
nascer. Algumas sonham com uma crianca idealizada, dentro de seus valores, ou
seja, bonita como o bebé da propaganda da Tv; esperta como o filho da vizinha, etc.
Mas outras tem verdadeiros pesadelos em rela¢do a esse ser desconhecido que, por
vezes, € sentido como ameacgador. (REGEN, 1993, p.18 aput BATISTA &
FRANCA, 2007, p.118)

Diante disso, 0 medo de gerar uma crianga, que por alguma limitacdo, ndo possa se
adaptar ao meio social e cultural, torna-se frequente, desafiador, gerando uma ideia de
incapacidade, culpa e dor a familia. Pois, além da deficiéncia em si e suas dificuldades

inerentes, existe um cenario mais complexo, a atitude da sociedade diante dela.

Segundo afirma Almeida (2012) o nascimento de uma crianca com deficiéncia
intelectual tem, geralmente, grande impacto entre os familiares. Cada grupo familiar possui
caracteristicas préprias e lidard de uma maneira frente a essas circunstancias, podendo
desorganizar-se diante das fantasias que idealizou em relacdo ao nascimento do seu filho e da
insegurancga que a familia terd a respeito da criagéo, da inclusdo na sociedade e da possivel

discriminacdo que a crianga poderé sofrer.

Os pais podem entrar em contato com a deficiéncia de seus filhos antes do
nascimento, com exames na fase pré-natal, ou logo ap6s o nascimento com a observacéo no
desenvolvimento do bebé e exames clinicos. Independente do momento em que 0s pais
entram em contato com a deficiéncia de seus filhos, essa € sempre uma situacdo delicada
envolta de muita dor, incertezas e medos. E a partir desse momento os pais passam por

algumas fases:

Fase da negacdo; onde a familia ndo se encontra preparada para conviver com a
deficiéncia, ocorrendo dlvidas com relacdo ao diagnostico, busca-se por outros
profissionais na tentativa de negar aquela constatacdo inicial. Fase de adaptagdo; os
pais comecam a perceber que seu filho apresenta necessidades que precisam ser
atendidas. Comeca-se a perder o medo e inicia-se a descoberta de maneiras para se
adequar ao novo membro e suas limitagGes, buscando maiores informacdes para
atendé-la melhor. Se estabelece o contato com outras familias que compartilham do
mesmo problema e restabelecem seu vinculo social com amizades antigas,
diminuindo o isolamento. Por fim a fase da aceitacdo; onde o contato possibilitou
uma visdo mais realista da crianca e de sua deficiéncia, o vinculo emocional ja esta
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devidamente estabelecido e inquebravel. A evolucdo da crianca pode ser percebida
gradativamente e 0s pais tornam-se mais participativos, buscando mais apoio,
esclarecimentos e sugestfes. (BATISTA & FRANCA, 2007, p.120)

Passados essas fases, a familia comeca a construir um ambiente mais preparado para
incluir a crianca deficiente intelectual como membro integrante da familia e, posteriormente,
da sociedade. Ambiente este, que deve ser mutavel e dinamico, ndo devendo ser encarado
como uma entidade estatica e periférica em relacdo ao desenvolvimento humano (SILVA &
DESSEN, 2001, p. 135). Sendo assim, o ambiente € um conjunto de condi¢cdes que
influenciam a vida social, cultural e moral da crianca, apresentando-se como de suma
importancia para o desenvolvimento infantil, pois é nele que a crianca ird estabelecer a
relagdo com o mundo e com as pessoas, € € ele que vai garantir a sua formagdo e a sua

qualidade de vida social, moral, psicoldgica e cultural.

[...] para quem a pessoa é concebida como um todo funcional onde os diversos
processos psicoldgicos - cognitivos, afetivos, emocional, motivacional e social —
relacionam-se de forma coordenadas um com o outro. [...] existem conexdes sociais
entre véarios ambientes, incluindo a participacdo conjunta, a comunicacdo e a
existéncia de informacGes a respeito do outro, em cada ambiente. Isto permite que a
pessoa no microssistema familiar, por exemplo, possa ser influenciada por todos os
outros sistemas e se desenvolva nessa interacdo. (BRONFENBRENNER, 1996,
apud SILVA & DESSEN, 2001, p.135)

Diante disso, podemos afirmar que o comportamento da pessoa com deficiéncia
intelectual é talhado pelas acGes e atitudes de outros e a harmonia familiar tanto pode limitar e
distorcer como pode encorajar e facilitar a potencialidade de desenvolvimento da mesma.

Basicamente, entdo, o papel da familia estavel é oferecer um campo de treinamento
seguro, onde as criangas possam aprender a serem humanas, a amar, a formar sua
personalidade Unica, a desenvolver sua auto-imagem e a relacionar-se com a
sociedade mais ampla e mutavel da qual e para a qual nascem. (BUSCAGLIA,
1997, p.84 apud BATISTA & FRANCA, 2007, p.118)

Em sintese, a familia tem um papel importante no desenvolvimento e na incluséo
social, ela deve oferecer para a crianga com deficiente intelectual um ambiente estavel - ndo
so familiar, como também, social e fisico - de apoio, compreensdo e aceitacdo; que garanta a
individualidade e a busca da auto realizacdo de seus membros. Dessa forma, na proxima

secao iremos trazer uma analise a respeito do Terceiro Setor, abordando o papel das ONG's,
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em especial a APAE. A metodologia da pesquisa e o desfecho da analise dos dados coletados

na pesquisa.
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3. IMPORTANCIA DA FAMILIA NO DESENVOLVIMENTO INTELECTUAL E
SOCIAL DA PESSOA COM DEFICIENCIA: O CASO DA APAE/CG

A secdo deste trabalho ird apresentar as configuracdes do Terceiro Setor, destacando o
papel das ONG’s no processo de transformacgdes das organizagBes sociais no contexto
brasileiro. Para isso, faz-se necessario uma breve contextualizacdo das APAEs, sua historia,
estrutura fisica e organizacional, bem como, o setor de servico social e os trabalhos que foram
desenvolvidos na referida instituicdo no decorrer do Estagio Obrigatério em Servigo Social.
Posteriormente, na metodologia da pesquisa, iremos abordar os caminhos escolhidos para
alcancar os objetivos preestabelecidos na elaboracdo do Projeto de Pesquisa. E por fim, os
dados coletados a partir do questionario semi estruturado aplicados na pesquisa com uma
abordagem critica na analise das falas dos entrevistados que nos dara uma contribui¢do para

entender a problematica abordada.

3.1. Terceiro Setor e ONG'S: Algumas consideracdes importantes para o estudo

3.1.1 Terceiro Setor e as Organizacdes ndo governamentais

Na década de 1980, as ONGs surgem de forma bastante introdutéria, mas ja com um
nome coletivo que passa a designar um campo de atuagdo, no qual antigos militantes vao
encontrar sua insercdo profissional e ser reconhecidos como tal (Landim, 1993 apud Steil e
Carvalho, 2001). Nesta década, também, presenciamos a organizacdo e fortalecimento dos
novos movimentos sociais, 0s quais vao emergir no cenario politico como a principal forca de
contestacao e renovacdo politica frente ao Regime Militar que perdia legitimidade e poder para

impor suas medidas de forca. Nesse periodo,

A sociedade brasileira se torna mais plural, fazendo aparecer na sua agenda social
temas como: feminismo, ambientalismo, questbes étnicas, tecnologias
agroecoldgicas, informatizagdo, midia alternativa etc. Os movimentos se
especializam e impdem uma agenda altamente diversificada as ONGs, que surgem,
em grande parte, impulsionadas por esta mesma diversificacdo. (STEIL e
CARVALHO, 2001, p. 8)

Muitas ONG’s vao surgir das pastorais especificas que se autonomizam e se organizam
a margem da Igreja Catolica. Outras, em parceria com universidades, irdo se manter abertas

para as atividades de pesquisas académicas. Nesse sentido, as ONGs passam a receber a
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demanda de servigos por parte das instituicdes religiosas e das organizagdes sociais e aquilo
que se fazia de uma forma espontéanea, como atividade de militdncia ou missdo, vai adquirindo

um carater mais profissional e sistematico.

Mas, foram nos anos de 1990 que assistimos a uma reformulacdo do cenério nacional
dos movimentos sociais. Podemos estabelecer que houve trés "movimentos" basicos na década
de 1990 no Brasil, os quais podem ser identificados como cruciais em termos de mudancas no
contexto ao qual se inserem 0s movimentos sociais e as ONG’s brasileiras. Armani (2001, p.
1) relata de forma breve esse contexto:

O primeiro deles € o assim chamado movimento democratizante, caracterizado pela
projecdo da participacdo e do controle social sobre as politicas publicas, cujo inicio
simbdlico pode ser estabelecido como sendo o momento da aprovacdo da
Constituicao de 1988. O segundo € o movimento privatizante, marcado pela adogao
de politicas preponderantemente neoliberais a partir do governo Collor, em 1990; e,
[..] em grande medida, como uma resposta estratégica ao processo de
democratizagdo p6s— 1988. O terceiro é o movimento identitario, [...] resultante dos
dois processos anteriores e manifestando—se pela emergéncia de novos atores sociais,
pela mudanca da relacdo entre Estado e sociedade e pela crise de identidade dos
atores sociais, tendo como consequéncia a ameaga a sua propria existéncia e
sustentabilidade institucional.

Em sintese temos um periodo iniciado por profundas mudancas no que se refere ao
contexto econémico, social e politico desta década. Em termos de direitos sociais verificamos
a aprovacdo da nova Constituicdo Brasileira em 1988, no bojo de um amplo processo de
mobilizacdo social; novos direitos socioecondmicos (especialmente na &rea trabalhista);
expansdo dos direitos de cidadania politica e participacdo popular institucionalizada na
promocdo das politicas sociais e uma das maiores conquistas desse processo foi o orcamento

participativo.

Em se tratando de economia, observamos um aprofundamento da crise de crescimento
do pais, produzida pelo aumento da divida interna e externa e por um esgotamento da
possibilidade de se manter a acumulacéo capitalista a partir do modelo baseado na producéao e

exportacao de bens.

Impde-se, neste periodo, a hegemonia do capital financeiro de carater internacional,
gue vai se sobrepor a autonomia e soberania dos Estados nacionais periféricos,
criando uma nova ordem internacional. Estes perdem sua capacidade de investimento
interno, pressionados pelos sucessivos acordos firmados com o FMI, que imp&em
cada vez mais restricdes ao crescimento e desenvolvimento nacionais. (STEIL e
CARVALHO, 2001, p. 10)
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Em relagdo a politica, o contexto de globalizagéo financeira retira dos estados nacionais
a funcdo fundamental de proposicdo de um projeto politico de desenvolvimento autdbnomo. De
acordo com Steil e Carvalho (2001, p. 10) “sem um projeto politico de inclusdo social, aos
governos democraticos do Terceiro Mundo coube promover as reformas do Estado através de
uma desregulamentacdo que retira direitos sociais dos trabalhadores em favor de uma maior

acumulacdo do capital financeiro.”

Uma outra tendéncia que se estabelece nesse periodo e tem uma relacdo direta com os
movimentos sociais s&o as ONG’s™ que fundam-se e expandem-se no chamado Projeto do
Terceiro Setor. (MONTARNO E DURIGUETTO, 2010, p.305)

Podemos dizer que o Terceiro Setor sdo organizacdes ou ac¢des da sociedade civil que
antes eram competéncia do Estado. S8o atividades publicas desenvolvidas por redes
particulares que tem por funcdo dar respostas as necessidades sociais com valores de

solidariedade local, auto ajuda e ajuda matua.

Montafio e Duriguetto (2010) sinalizam que 0s projetos sociais ideoldgicos, que 0
mesmo trata como projetos do Terceiro Setor, estdo dentro de uma perspectiva neoliberal, e
agregam-se ideologicamente a amplos setores das “esquerdas pds-modernas”, promovendo
uma ideoldgica “satanizacdo do Estado” e uma “santificacdo da sociedade civil”. Ou seja, as
organizagOes do Terceiro Setor promovem uma visdo onde o Estado se desresponsabiliza de
suas obrigacbes passando para as ONG’s as atividades que seriam de sua competéncia, e

“venerando” a sociedade civil pela realizagdo de atividades que ndo as compete. Ainda

sobre a desresponsabilizagdo do Estado Montafio (2002, p. 234-235) afirma:

[...] esta verdadeira desresponsabilizagdo do Estado no trato da “questdo social” [...]
sO é possivel de ser realmente compreendida na sua articulagdo com a
autoresponsabilizacdo dos sujeitos carenciados e com a desoneracdo do capital na
intervenc&o social, no contexto do novo projeto neoliberal.

9 Gohn (2008) sinaliza que as ONG’s nos anos de 1970 e 1980 eram instituices de apoio aos
movimentos sociais e populares, se preocupavam em fortalecer a representatividade das organizacdes populares,
ajudavam a propria organizacdo a se estruturar, e muitas delas trabalhavam numa linha de conscientizagdo dos
grupos organizados. Nos anos de 1990, o cenério se amplia e diversifica-se. Surgem entidades autodenominadas
como Terceiro Setor, ao lado das ONG’s cidadas, militantes propriamente ditas, com perfil ideolégico e projeto
politico definido. Essas ultimas, tornam-se institui¢des autbnomas e desvinculadas dos movimentos (a exemplo
podemos citar a APAE). A intervencéo direta confere as ONG’s um novo protagonismo: exercem um papel ativo
que produzem conhecimentos e democratizam informac@es; tornam-se especialistas em temas como: mulheres,
salde, criancas e adolescentes; politicas publicas; formacdo sindical; producdo alternativa no campo, etc. A
especializacdo das ONG’s, ndo foi & causa de sua fragmentagdo, pois estas passaram a trabalhar por projetos
especializados, focalizados e atuarem em redes tematicas de abrangéncia local, regional, nacional e transnacional.
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Varios autores trabalham o conceito de Terceiro Setor dentro de uma perspectiva inicial
de que a sociedade esta dividida em trés setores: O Estado, 0 Mercado e as Organizagfes da
Sociedade Civil'**!. O Terceiro Setor é composto por: organizacées ndo governamentais e nio
lucrativas; instituicdes de caridade e religiosas; atividades filantrépicas; acOes solidarias e
voluntérias; atividades pontuais e informais. Dessa forma, observamos que o Terceiro Setor

trata-se de:

1. Atividades publicas desenvolvidas por particulares; 2.para tratar de uma fungéo
social com resposta as necessidades sociais; 3. Orientada por valores de solidariedade
local, autoresponsabilizacéo, voluntariado e individualizagdo da ajuda. (MONTANO
E DURIGUETTO, 2010, p.305)

Em sintese, o que compreendemos como sendo “Terceiro Setor” na verdade sdo acdes
desenvolvidas pela sociedade civil que tem por maior objetivo dar respostas as demandas
sociais, aparelhada pela estratégia neoliberal com funcdo de justificar e legitimar a

desresponsabilizacdo do Estado.

3.1.2 A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Campina Grande

A APAE é uma Organizacdo Ndo Governamental de carater filantropico que presta
diversos servicos com agdes inovadoras conduzidas por profissionais competentes de cada
area de trabalho. Com a missdo de promover e articular acdes em defesa de direitos,
prevencdo, orientacdes, prestacdo de servicos e apoio a familia. Direcionadas a melhoria da
qualidade de vida da pessoa com deficiéncia e a construcdo de uma sociedade mais justa e
igualitaria. Bem como, assegurar e garantir condi¢Ges especiais nos atendimentos oferecidos a
cada pessoa, reconhecidos e valorizados em suas diferencas e potencialidades; e prestar
servigos assistenciais as pessoas com deficiéncia promovendo a defesa de seus direitos, o
apoio aos familiares e oferecendo atendimento especializado nas areas de educacdo, saude,

assisténcia social, trabalho, artes, esporte e lazer.

“costa (2005): a sociedade civil é aquela compreendida fora do aparato estatal, embora mantenha
relagdo indissociavel com o Estado a medida que institui, legitima e o mantém. A questdo da cidadania também
nos remete ao conceito de sociedade civil, pois civil implica que a sociedade é formada de cidaddos a quem sdo
atribuidos direitos e deveres; sdo direitos civis, publicos e sociais.
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A primeira Associagéo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE" foi criada em 11
de Dezembro de 1954 no Rio de Janeiro por um grupo de pais de pessoas com necessidades
especiais. Expandindo-se para todo o Brasil em 1962, criando-se a Federacdo Nacional das
APAE’s.

Em Campina Grande-PB, a APAE foi criada na Semana do Excepcional em 1982 por
um grupo de pais. Porém, somente em Setembro de 1993, um grupo de pais formados por
médicos, assistentes sociais, amigos e outros se reuniram com a intencao de criar um grupo de
apoio aos pais de recém-nascidos. Com o passar dos meses se descobriu a existéncia da
documentacdo da APAE, e o grupo assumiu o desafio de fazer a instituicdo funcionar como

alternativa de atendimento sdcio-psico-pedagdgico a este segmento da sociedade.

O municipio de Campina Grande-PB* tem uma érea territorial de 593.026 Km2 e uma
populacéo estimada em 407.754 habitantes, sendo a segunda cidade mais populosa do estado

da Paraiba, segundo dados de 2016 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE.

Sua primeira sede ficou localizada na Rua Sebastido Donato, n® 143, centro, onde
funcionou até o ano de 2001. E mudou-se para o presente endereco, onde continua até os dias
de hoje. Atualmente a APAE esta localizada na Rua Professora Eutécia Vital Ribeiro, n° 525,
bairro Catolé, na zona Sul de Campina Grande. E um dos maiores bairros de Campina Grande,
e € extremamente valorizado por ser bem servido de shoppings, Universidades, escolas

publicas e particulares, além da Escola de dudio comunicacdo — EDAC.

A APAE-CG atende em média 444 pessoas com deficiéncia intelectual e/ou maltiplas e
suas familias. Conta com os servicos de 57 profissionais de diversas areas. Sendo 40
funcionarios contratados pela propria APAE e 17 disponibilizados pela Prefeitura Municipal
de Campina Grande. Sua estrutura fisica divide-se em trés setores: setor administrativo, clinico

e escolaridade.

2 A Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE — é fruto de um movimento pioneiro no
Brasil para prestar assisténcia médico-terapéutica as pessoas com deficiéncia intelectual. Esse movimento surgiu
no Rio de Janeiro, no dia 11 de dezembro de 1954. Beatrice e George Bemis, diplomatas representantes dos
Estados Unidos, ao chegarem ao Brasil, naquele ano, ndo encontraram nenhuma entidade de acolhimento para
um filho com a sindrome de Down. Maiores informag6es disponivel em: www.educere.bruc.com.br.Acesso em:
03 de maio de 2018.

13 Campina Grande é um dos municipios mais antigos do interior do Estado da Paraiba. Fundada em 1°
de Dezembro de 1697, tendo sido elevada a categoria de cidade em 11 de outubro de 1864. A sua principal
atividade econbmica era o cultivo de cana-de-aglcar. A influéncia da pecuéria e do cultivo do algoddo na
economia regional trouxe a Vila Nova da Rainha um grande progresso. E um importante centro universitario, e
sedia importantes eventos culturais onde pode-se destacar: O Maior Sdo Jodo do Mundo, Encontro da Nova
Consciéncia, Festival de Inverno, entre outros.
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Seu publico alvo sdo as pessoas com deficiéncia intelectual e maltipla e suas familias.
A grande maioria das familias atendidas pela APAE de Campina Grande tem condicdes sécio
econdmica baixa, onde geralmente sobrevivem apenas com o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC) da Pessoa com Necessidades Especiais, ou apenas um membro da familia
trabalha. Em sua grande maioria, as familias possuem baixa escolaridade, e ndo possuem

posi¢do no mercado de trabalho. Vivem em condicGes habitacionais precarias.

A APAE conta com o desenvolvimento de diversos programas e atividades que visam

incluir os individuos no convivio social para que possam adquirir plena cidadania.

A APAE tem o projeto de Educagdo Profissional, que conta com oficinas de Arte
Culinaria, Meio ambiente e Artesanato. Além de desenvolve outras atividades complementares
como: mausica, danca, biblioteca, radio, laboratério de informética, Auto defensoria, Educacao

Fisica e Olimpiada do Conhecimento.

A APAE também conta com os servicos de diversos profissionais da area de Saude e
educacéo: Fisioterapia, Fonoaudiologia, Equoterapia, Psicologia, Odontologia, Servigo Social

e Setor pedagdgico.

Todos os equipamentos e materiais da APAE sdo oriundos de doagdes da comunidade,
lojas, médicos, faculdades, etc. Ou comprados com recursos provenientes das subvencdes
destinadas a ela pela Prefeitura de Campina Grande. Bem como a venda dos materiais
produzidos nas oficinas de culindria e artesanato, e dos objetos vendidos no Bazar da
instituicao.

A APAE também conta com os donativos provenientes dos socio contribuintes, que sdo
feitos através de trés fontes fixas de doacgdes: Telemarketing, subvencdo da Prefeitura de
Campina Grande — PB (R$8.000 (oito mil reais) mensal) e colaboracdo dos méedicos
cooperados da UNIMED - CG (134 dos médicos cooperados da UNIMED — CG deixam o

valor de uma consulta, que custa atualmente R$70,00 (setenta reais) por més).

Todos os alunos devidamente matriculados contribuem com uma taxa mensal no valor
minimo de R$35,00 (trinta e cinco reais), esse valor varia de familia para familia, além das
familias que sdo isentas da taxa de contribuicdo. Onde é avaliado, pelo Servico Social, a
condicdo financeira da mesma. Os valores arrecadados pela instituicdo € subvertido em
materiais como: alimentos, material de higiene, didatico, hospitalar, equipamentos, entre
outros para a manutencdo da mesma. Além de pagamento de contas e funcionarios contratados

pela instituicdo.
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3.1.3 O setor de servigo social na instituicdo

O trabalho do servigo social na APAE-CG tem por objetivo prestar servicos de
promocdo a vida comunitaria da pessoa com deficiéncia intelectual no campo da assisténcia
social, realizando atendimento quanto a defesa e garantia dos direitos da mesma,

especificamente, da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla e sua familia.

Estes profissionais propdem acdes voltadas para o trabalho de habitacdo e reabilitacéo
social efetivada com a participacdo da equipe interdisciplinar da instituicdo junto a
comunidade; estratégias de acdes junto a saude, educacéo e assisténcia social; levantar auxilio
para efetuar o planejamento das atividades, sdo alguns dos objetivos especificos do Servigo
Social na APAE - CG.

As assistentes sociais da APAE — CG tem o primeiro contato com a pessoa com
deficiéncia intelectual e sua familia dentro da instituicdo. E realizada uma triagem que resgata
a historia do usuario desde a gravidez até os dias atuais, tentando entender a situagao sécio —
econdmica que a familia esta inserida, para em seguida encaminha-lo para 0s servigos
necessarios ao seu tratamento. E solicitado o parecer do neurologista, que ira avaliar e

diagnosticar e reencaminhar para o servigo social.

Partindo dos Marcos Politico-Legal da Educagdo Especial na Perspectiva da Educacao
Inclusiva, na Convengédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, realizada com o
proposito de “promover, proteger e assegurar o exercicio pleno e equitativo de todos os
direitos humanos e liberdade fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o
respeito pela sua dignidade inerente.” As assistentes sociais da APAE — CG, em seu
atendimento com as familias e as pessoas com deficiéncia intelectual, procuram orientar as
mesmas sobre seus direitos e deveres perante a sociedade, e encaminha-las aos devidos
atendimentos especializados dentro da instituicdo. Prestam assisténcia as familias e a pessoa
com deficiéncia intelectual que utilizam os servicos da referida instituicdo. Nesse sentido, o
setor de servigo social organiza e promove acles e projetos ndo sé do servico social em

parceria com os setores de Salde e Educacéo.

Na area de assisténcia, o servico social viabiliza o acesso da pessoa com deficiéncia
intelectual, trabalhando diversas questfes das politicas sociais de previdéncia, salde, educacédo
e assisténcia social, orientando a todos os usuarios sobre seus direitos. D& oportunidade ao
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USUario o0 acesso aos direitos aos servicos oferecidos pela rede pablica e pela instituicdo, bem
como, o conhecimento de outros servigos que possam facilitar a aquisi¢do e ampliacdo de seus
direitos. Trabalhando com as familias de forma que elas possam compreender as dificuldades e
limites de seus filhos, prezando pela qualidade de vida e bem-estar dos mesmos, a integracéo
na sociedade com direito a liberdade e igualdade.

Na area de saude, o servico social presta atendimento e avalia¢cdo dos usuarios e suas
familias que buscam os servicos da APAE através de diagndsticos médicos e indicacdes
terapéuticas. O assistente social integra a pessoa com deficiéncia intelectual, partindo da
indicacdo médica junto a equipe interdisciplinar da instituicdo, buscando promover o
tratamento adequado da mesma. Assim como, através de palestras com especialistas, 0 servi¢o
social promove orientacdo as familias para um melhor entendimento das patologias acometidas

por seus filhos.

Na area da educacdo, o servico social desenvolve atividades voltadas para o processo
de insercdo social e educacional das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla em grupos
de alunos da Educacdo Infantil, Ensino Fundamental, Educacdo de Jovens e Adultos e
Atendimentos Educacionais Especializados (laboratério de informatica, biblioteca, artesanato,

etc.).

Segundo Guerra (1995, p.70)

A instrumentalidade é uma propriedade e/ou capacidade que a profissdo vai
adquirindo na medida em que concretiza objetivos. Ela possibilita que os
profissionais objetivem sua intencionalidade em respostas profissionais. E por meio
desta capacidade, adquirida no exercicio profissional, que os Assistentes Sociais
modificam, transformam e alteram as condi¢Ges objetivas e subjetivas e as relacGes
interpessoais e sociais existentes num determinado nivel da realidade social: no nivel
do cotidiano.

Partindo desse pressuposto, 0 servi¢o social atual faz-se uso de varios instrumentos e
técnicas no desenvolvimento de suas agdes dentro e fora da instituicdo, como: triagem,
acolhimento e encaminhamento; visitas domiciliar e hospitalar; reunides de grupo; reunides de
planejamento junto a coordenacdo; supervisdo de estagiarios do curso de servico social;
atendimento em grupo e/ou individual das pessoas; participacdo ativa junto a equipe
interdisciplinar; promocdo de palestras; participacdo em todos os eventos promovidos pela
instituicdo; avaliacdo do quadro social dos usuérios; elaboragdo e realizacdo de um plano anual

de atividades.
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O servico social realiza anualmente a elaboracdo de um Plano de Acéo, que tem como
objetivo estabelecer diretrizes para a organizacao das atividades correspondentes as atribui¢fes
e competéncias a serem desenvolvidas durante todo o ano com as pessoas atendidas e familias.
Trata- se de um conjunto de a¢Oes que serdo realizadas com efetiva participagcdo dos grupos
familiares, equipe interdisciplinar, especialistas da salde, assisténcia social e educagdo, bem

como, coordenadores de setor, voluntarios e equipe administrativa da APAE.

A APAE junto ao setor servico social realiza anualmente o “Semindrio Conhecer Cedo
para Intervir Melhor”, realiza também o acompanhamento ao Grupo de Mées, e 0 Grupo de

Estimulacéo Precoce.

3.1.4 A experiéncia do Estagio Obrigat6rio em Servico Social na APAE/CG

O Estégio Obrigatorio em Servico Social na APAE/CG teve inicio em agosto de 2016 e
término em agosto de 2017. No primeiro momento com a instituicdo e 0 acompanhamento do
dia a dia da assistente social podemos conhecer a APAE e todos 0s servigos que a institui¢ao
dispde para a comunidade. Tendo uma observacado participativa, foi possivel acompanhar todo
o trabalho de acompanhamento individual e coletivo da assistente social. Foi possivel ter
acesso a todos os documentos utilizados pelas assistentes sociais como: Ficha Social,
encaminhamentos, triagens, reunides de planejamentos para palestras e demais atividades em
grupo. Também pode realizar diversas triagens com a Supervisdo de Campo, visitas
domiciliares e a realizacdo de relatérios posteriores as visitas. Momentos estes de fundamental
importancia para pér em pratica o que foi apreendido em sala de aula como sinaliza Lima,
2004, citado por Tobias (2015, p. 20)

[...] o estagio ndo ¢ a “hora da pratica”, mas um espaco de unidade, por possibilitar
uma prética fundamental numa teoria em confronto com a realidade, numa relagéo
dialética que as inter-relaciona, recriando-as no cotidiano. Nesse sentido, €
imprescindivel que potencializemos o processo de analise critica da realidade, para
que os discentes possam visualizar as reais possibilidades de atuagéo profissional.

A APAE proporcionou no periodo do estagio académico a participacdo em diversos
eventos realizados pela instituicdo como: Seminarios, mini cursos, palestras. Contribuindo na
ampliacdo dos conhecimentos relacionados ao segmento atendido pela APAE, proporcionando
uma visdo mais ampla a respeito das deficiéncias e do direcionamento que o servigo social

deve ter nas demandas atendidas pela instituicéo.
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Em um segundo momento foi possivel realizar um Projeto de Intervencgdo. Intitulado
como: O Servico Social na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE): um
compromisso com a familia e a garantia dos direitos sociais. Foi o resultado da observacéo
participante realizada na referida instituicdo durante o Estagio Obrigatorio em Servico Social.
Teve como objeto de estudo o setor de Servi¢o Social na APAE e logo em seguida destacando
a figura feminina como mulher/mée e os direitos sociais que lhe permeiam. O objetivo foi
desenvolver atividades em grupo com para tentar conscientizar e sensibilizar o publico alvo.
Realizando a¢des socioeducativas de carater informativo, onde podemos direcionar as familias
a refletir e participar de forma direta na luta por seus direitos sociais. Para atingir esses
objetivos foram realizados: Palestras com recursos audiovisuais com o0 grupo de maes da
referida instituicdo para a sensibilizacdo dos temas a serem abordados; Dinamicas de grupo
pertinentes aos temas como forma de expressdo; Lista de presenca para o controle da
quantidade de maes que irdo frequentar as palestras; Sorteio de brindes, ao final de cada
palestra, para estimular e manter a presenca das mées. Como resultado final, Consideramos em
todos os encontros que foram momentos bastante interativo entre os que ali estavam, relatando
em suas falas o quanto gostavam desses encontros e sairam dali com a real descoberta das
temaéticas abordadas. Encontramos nas mées e pais que participaram um enorme interesse em
marcar presenca e se atualizarem com assuntos discutidos nas palestras, foram ativas e

atenciosas e sempre reforgando a realizagdo de mais reunides como as que tivemos.

3.2 Metodologia da Pesquisa

A pesquisa foi realizada na APAE/CG, localizada na R. Profa. Eutécia Vital Ribeiro,
525 - Sandra Cavalcante do municipio de Campina Grande — PB. Para tanto, procedeu-se a
partir de uma perspectiva analitico-critica da realidade social das familias atendidas pela

instituicdo, publico alvo da referida pesquisa.

Segundo sinaliza Minayo (2011) a metodologia da pesquisa ¢ o ‘“caminho do
pensamento e a pratica exercida na abordagem da realidade.” Ou seja, ¢ o caminho percorrido
pelo pesquisador que busca compreender qual a relagdo entre objeto de pesquisa e 0 sujeito
(individuo), analisando os problemas visualizados no decorrer da mesma e quais suas

aplicacdes em meio as alteracGes do ambiente.
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A palavra Método deriva do latim methodus e do grego methodos que significa “o
caminho através do qual se procura chegar a algo ou um modo de fazer algo”. Turato afirma

que

[...] o método cientifico é o modo pelo qual os estudiosos constroem seus
conhecimentos no campo da ciéncia, sendo compreensivel que, na realidade, o
método seja basicamente (filosoficamente) Gnico para todos os saberes. (TURATO,
2003, p. 149)

Ou seja, a metodologia da pesquisa pode ser entendida, numa perspectiva mais ampla,
como um caminho escolhido para alcancar os objetivos preestabelecidos na elaboracdo do
projeto de pesquisa.

Dessa forma, a referida pesquisa caracterizou-se como um estudo exploratério
descritivo, que segundo sinaliza Gongalves (2005) “a pesquisa exploratdria visa a descoberta,
0 achado, a elucidacéo de fenémenos ou a explicacdo daqueles que ndo eram aceitos apesar de
evidentes. A exploracdo representa, atualmente, um importante diferencial competitivo em
termos de concorréncia.” Como também, “na pesquisa descritiva realiza-se o estudo, a analise,
0 registro e a interpretagdo dos fatos do mundo fisico sem a interferéncia do pesquisador.”
(BARROS e LEHFELD, 2000) Ou seja, a finalidade da pesquisa descritiva € observar,
registrar e analisar os fendmenos sem, contudo, entrar no mérito dos conteudos, ndo pode
haver interferéncia do pesquisador, que devera apenas descobrir a frequéncia com que o
fendmeno, método ou realidade social.

E por fim, a referida pesquisa também apresenta uma abordagem quanti-qualitativo. O
uso desse tipo de abordagem se justifica considerando que, conforme destaca Martinelli
(1999), possibilitara o conhecimento para explicacdo dos fendmenos investigados. Permitira,
sobretudo, dimensionar os problemas, descrevé-los e ir além, conhecer trajetdrias, experiéncias

sociais dos sujeitos envolvidos.

A populacdo alvo desta pesquisa, como foi mencionado anteriormente, sdo as familias
atendidas pela APAE/CG. Atualmente, a instituicdo possui aproximadamente 450 usuarios e
familias atendidas. Sendo que, a escolha pela amostra no processo investigativo se dard com
apenas 20 representantes familiares que tem seus filhos atendidos pela APAE do Municipio de
Campina Grande-PB, do qual entendemos que esse percentual atende, inicialmente, aos
interesses da pesquisa, através de amostra do tipo aleatério simples, que de acordo com Gil

(1999) “¢ o tipo de procedimento basico da amostragem cientifica”.
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E interessante ressaltar que, inicialmente, a proposta da pesquisa consistia em aplicar o
questionario com 20 representantes, entretanto, no decorrer da pesquisa apresentaram-se
algumas dificuldades, dentre elas, a ndo disposicdo da familias em participar da pesquisa, pois
a grande maioria estad sempre sozinha e se locomovendo de um atendimento para o outro com
seus filhos nédo dispondo de tempo, alguns optaram por ndo responder as questoes relacionadas
a tematica do estudo por receio e/ou vergonha de ndo saber das respostas. Entre as inimeras
justificativas para a ndo participacdo no estudo, alguns apontaram a vergonha por nao saber ler
e escrever e optaram por ndo participar do referido estudo. Dessa forma, s6 foi possivel obter a

colaboragéo de 15 entrevistados.

Na realizacdo da pesquisa, foi utilizado um questionario semiestruturado (disponivel
em Apeéndice A) com perguntas abertas e fechadas, que colaboraram para a constru¢do do
perfil dos sujeitos pesquisados, bem como, nas questfes inerentes as problematicas abordadas
relacionadas a familia da pessoa com deficiéncia. Segundo Marconi & Lakatos, 1999:100, o
questionario ¢ um “instrumento de coleta de dados constituido por uma série de perguntas, que
devem ser respondidas por escrito”. A escolha do questionario semi estruturado foi feita por
suas inimeras vantagens: economiza tempo, viagens e obtém grande nimero de dados; atinge
maior numero de pessoas simultaneamente; obtém respostas mais rapidas e exatas; da aos

colaboradores liberdade de respostas (anonimato).

Para a anélise dos dados utilizaremos apenas algumas respostas que mais se direcionam
para 0 estudo. Visto que alguns dos entrevistados ndo souberam responder alguns dos
questionamentos.

Os referidos sujeitos participantes da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (disponivel em Anexo D) o qual foi expresso em duas vias, ficando uma
sob a guarda do pesquisador responsavel e outra com o sujeito pesquisado ou ainda seu
responsavel legal, no qual os membros tiveram asseguradas sua participacéo livre e voluntaria.
Vale ressaltar, que foi assinado o Termo de Compromisso do Pesquisador Responsavel
(disponivel em Anexo C). Em carater de compromisso, os dados obtidos nesta pesquisa néo
serdo utilizados para outro fim, sendo a ampliacdo do conhecimento cientifico acerca do

referido tema.

A andlise de dados levara em consideracdo o perfil socioeconémico das familias
atendidas pela APAE-CG, adotando uma abordagem critica na analise das falas e suas
significacBes explicitas e implicitas que nos dard subsidios para entender a problematica

abordada na pesquisa. Nessa perspectiva, serd utilizada a técnica de analise de contetdo. Que
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para Soriano (2004) analisar consiste em separar e examinar 0s elementos basicos da

informacdo, buscando responder as questdes colocadas na pesquisa.

3.3 Familia e Deficiéncia Intelectual: Um estudo sobre as implicacbes para o
desenvolvimento fisico, psiquico e social da pessoa com deficiéncia inserida no cotidiano da
APAE/CG

Os dados e as analises a seguir foram resultantes do processo da pesquisa a partir das
respostas referentes as questes da tematica de estudo (conforme Questionario), fornecidas por
15 entrevistados. Os resultados estdo expostos do seguinte modo: Primeiramente,
apresentaremos o perfil socioeconémico das familias que utilizam os servigos da referida
instituicdo, a fim de compreender melhor a realidade a qual estes estdo inseridos.
Posteriormente, serdo apresentadas as respostas sobre os questionamentos relacionados a
crianca com deficiéncia intelectual, o vinculo entre os membros da familia, bem como, as
limitacdes fisicas, psiquicas e sociais as quais as criangas e familiares enfrentam no seu dia-a-
dia.

No que diz respeito a faixa etaria dos entrevistados, os resultados indicam que 03
encontram-se na faixa etéaria dos 20 a 30 anos de idade, enquanto 08, encontram-se com a
idades de 31 a 40 anos, 01 com a idade entre 41 a 50 anos e, 3 possuem mais de 50 anos. Pode-
se considera que, a maior parte dos representantes familiares que utilizam os servigos da
instituicdo estdo com idade adulta e tem idade ativa para inserir-se no mercado de trabalho.

Em relacdo ao sexo dos entrevistados é possivel observar que 13 dos sujeitos sdo do
sexo feminino e 02 do sexo masculino. Estes dados estdo relacionados com a questdo dos
papéis sociais, historicamente, atribuidos entre os sexos, onde a mulher estava inteiramente
ligada as habilidades domésticas e com os filhos e o homem tendia a se preocupar com o
espaco publico.

Em relacdo ao estado civil dos entrevistados 07 s&o solteiros, 05 casados e 02 tem
unido estavel (porém os companheiros ndo sdo os pais dos filhos). E possivel notar que a
maioria dos responsaveis alegaram ndo possuir uma relacdo conjugal, isso € um indicativo dos
varios arranjos familiares, sem a presenca da figura masculina. Esses usuarios encontram-se
em situacdo desfavoraveis em relacdo aos outros, pois cabe a elas (a maioria dos entrevistados

sdo do sexo feminino) serem as chefes de familia para sustentar, criar e educar seus filhos.
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Contudo, pode-se afirmar, portanto, que as familias que utilizam os servi¢os da
APAE/CG sdo, em sua grande maioria, mulheres em idade média entre 31 e 40 anos como
sendo as principais responsaveis pelos cuidados de seus membros. Visto que 60% sdo maes
solteiras, que em relatos, a medida que respondiam os questionarios, afirmaram terem sido
deixadas pelos conjuges devido a grande dificuldade (financeira e a grande necessidade de
absoluta atencdo para com seus filhos) em ter um filho com deficiéncia intelectual no contexto

familiar.

Segundo dados do Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada — IPEA houve alteracdo
nos tipos de arranjos familiares entre 1995 e 2015, o numero de casais com filhos caiu de 58%
para 42%, enquanto a proporcao de domicilios com somente uma pessoa com filhos fez um
caminho inverso, saltando de 42% para 58%. O crescimento de mulheres que comandam o0s
lares pode ser explicado, principalmente, duas razoes: atualmente percebemos uma mudancgas
no padrdo de comportamento social, demonstrando maior aceitacdo de modelos menos
tradicionalistas. Outra razdo é que segundo aponta os resultados da pesquisa do IPEA existe
“uma mudanca na percepcao das mulheres em relacdo a sua posicao dentro da familia”. Dados
que comprovam a afirmacédo de Simdes (2014) na segunda secao deste trabalho quando discute

sobre as diversas formas familiares.

No que diz respeito & moradia, a maioria dos entrevistados no total de 08 responderam
que possuem casa propria, 04 residem em casa alugada sendo que, o dinheiro retirado para
pagar o aluguel é do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) ou de servigos arranjados no
dia-a-dia; j& 3 moram em casa cedida por algum parente, a maior parte dos domicilios
encontrase em areas classificadas como urbanas.

Ao serem questionados se estdo trabalhando, 13 dos entrevistados responderam que
nado, isso devido as necessidades de cuidados intermitentes que seus filhos necessitam. A
maioria relata que quem trabalha sdo os cénjuges, porém, ndo possuem vinculo empregaticio,
bem como, os mesmos ndo dispdem de um nivel de escolaridade exigido para o mercado,

sendo assim, tendo que buscar trabalhos informais.

No que diz respeito a renda mensal, 13 dos entrevistados afirmam receber apenas um
salario minimo (R$937,00), 01 relata receber menos de um salario minimo e apenas 01 recebe
até dois salarios minimos. Esses valores sdo referentes ao BPC inerente a Lei Organica da
Assisténcia Social (LOAS) no qual é a garantia de um salario minimo mensal a pessoa com
deficiéncia e ao idoso com 65 anos ou mais que comprovem nao possuir meios de prover a

prépria manutencdo, nem de té-la provida por sua familia. Para ter direito, € necessario que a


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8742compilado.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8742compilado.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8742compilado.htm
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renda por pessoa do grupo familiar seja menor que 1/4 do salario-minimo vigente. Isso

justifica o fato de a maioria dos entrevistados ndo terem vinculos empregaticios.

Em sintese, a maior parte dessas familias vivem em residéncias proprias (cedidas por
parentes ou por projetos do Governo). 80% das familias ndo tém empregos devido atencédo
absoluta que as criancas com deficiéncia intelectual necessitam, e vivem apenas com o BPC

concedido pelo Governo.

N&o podemos negar que a forma com que a mae desempenha o seu papel nas familias
de baixa renda € algo decorrente de uma série de fatores socioeconémicos e que identificar a
base sociocultural da familia é primordial para a compreensdo de comportamentos e valores
relacionados a criacdo e educacdo dos filhos, isso porque as pressdes ambientais que sofrem os
individuos em situacdo de pobreza sdo em grande parte responsaveis pelos transtornos no

desenvolvimento da crianca, por requerer subitas mudancas na estrutura familiar.

No tocante ao grau de escolaridade, os dados revelam que 01 n&o frequentou a escola,
01 tem ensino fundamental completo, 04 ensino fundamental incompleto, 04 relatam terem
terminado o ensino médio, 03 ndo completaram o médio. Isto devido ao abandono do estudo,
por serem chefes de familias e ndo disponibilizam de tempo para frequentar a escola, pois as
mesmas ocupam a maioria do seu tempo com os afazeres domésticos e os cuidados em tempo

integral aos seus filhos.

De acordo com a Revista Direcional Escola o analfabetismo divide-se em duas
vertentes: o analfabetismo absoluto e o analfabetismo funcional. No primeiro caso, a pessoa
ndo teve nenhum ou pouco acesso a educacdo. No segundo caso, a pessoa é capaz de
identificar letras e nUmeros, mas ndo consegue interpretar textos e realizar operacfes
matematicas mais complexas. As duas formas de analfabetismo comprometem o
desenvolvimento pessoal e social do individuo. Apenas 02 dos entrevistados chegaram ao
ensino superior. Segundo o Jornal Folha de S&o Paulo, apenas 14% dos adultos brasileiros
chegaram ao ensino superior, percentual considerado baixo se comparado a média dos paises

da Organizacao para Cooperacgdo e Desenvolvimento Econdémico (OCDE), de 35%.

Com relacdo a idade dos usuérios que sdo atendidos na APAE, 09 apresentam idade
entre 0 e 10 anos, 03 estdo entre 11 e 20 anos, 02 entre 21 e 30 anos, e 01 entre 31 e 40 anos.
Esses dados revelam que as familias estdo procurando, cada vez mais, cedo o tratamento para
seus filhos. O que percebemos é que a maioria dos entrevistados buscaram tratamento para

seus filhos nos primeiros anos de vida. Schwartzman e Lederman (2017, p.26) relatam que



49

“devemos identificar a deficiéncia o mais cedo possivel, a fim de poder tentar minimizar os

efeitos do insulto sobre o sistema nervoso.”

Em se tratando do sexo dos usuarios, 08 sdo do sexo masculino e 07 do sexo
feminino. Segundo a Pesquisa Nacional de Saude de 2013, no Brasil, 0,8% da populagéo
declarou possuir deficiéncia intelectual. As mulheres apresentaram proporcao inferior a dos
homens: 0,7% e 0,9%, respectivamente. A pesquisa investigou se a pessoa nasceu com
deficiéncia intelectual, ou se esta foi resultante de lesdes ou traumas decorrentes de quedas ou
acidentes, ou derivada de enfermidades. No Brasil, 0,5% da populacdo total possuia
deficiéncia intelectual desde o nascimento, enquanto 0,3% a adquiriu devido a doenca ou
acidente. A deficiéncia intelectual foi a Unica, dentre todas as deficiéncias investigadas, em
que o percentual de pessoas que nasceu com ela foi superior ao percentual de pessoas que a
adquiriram por doenca ou acidente.

No que diz respeito ao grau de parentesco dos entrevistados com a pessoa com
deficiéncia intelectual a presenca das maes sdo a grande maioria, mais precisamente 12 maes,
02 pais e 01 avo. Miura (2007) refere que a mée tem sido, historicamente, a figura central na
familia como sendo a cuidadora principal, devido as expectativas culturais sobre o género,

relacdes familiares, trabalhos domésticos e criacdo dos filhos.

Quando foi questionado para os entrevistados sobre a existéncia de outras pessoas
com deficiéncia intelectual no contexto familiar, 11 relatam que ha apenas uma pessoa, 03
relatam que existem duas e apenas 01 relatou a existéncia de 08. Através desses dados
podemos observar que as familias que tem entre seus membros pessoas com deficientes
intelectuais precisam de uma maior visibilidade e intervencdo do Estado, acesso as politicas
publicas, além de terem uma maior responsabilidade.

Ao serem questionadas sobre diagndstico da crianca e como foi descoberto, todos
relatam que foram descobertas pelos médicos no periodo de pré-natal ou apds o nascimento da
crianca. Com relagdo ao diagnostico todas souberam relatar as deficiéncias de seus filhos.
Paralisia Cerebral (PC) é a maior incidéncia, além de Deficiéncia Multipla, Encefalopatia
Crbnica e Microcefalia. Todas sdo classificadas como deficiéncia intelectual e/ou Multiplas
atendidas pela demanda da APAE/CG. Na Politica Nacional de Educacéo Especial (BRASIL,
1994, p.15) a deficiéncia multipla ¢ definida como: “associa¢do, no mesmo individuo de duas
ou mais deficiéncias primarias (mental/ visual/ auditivo/ fisica), com comprometimentos que

acarretam atrasos no desenvolvimento global e na capacidade adaptativa”.
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Com relacdo a forma como foi direcionado o tratamento e o profissional adequado
todas as pessoas relataram que foi por indicacdo médica apds o parto, a busca pelo profissional

neurologista, para maiores esclarecimentos e diagnéstico preciso da deficiéncia intelectual.

Foi questionado, também, a respeito do periodo que frequentam a instituicdo e a
grande maioria ja utiliza dos servigos que a mesma oferece a um longo periodo de tempo. 10
no periodo que corresponde entre 2 e 5 anos; 03 num periodo entre 8 e 12 anos e 02 revelam
que seus filhos frequentam a instituicdo ha 20 anos. Esses dados revelam que APAE/CG tem
atendimentos para criangas desde os primeiros meses de vida até a idade adulta.

Ao serem questionadas sobre a compreensao das limitagdes que seus filhos tem dado o
diagndstico dos mesmos a maioria relata que compreende sim, mas sentem dificuldades em

relatar quais seriam. Conforme principais destaques abaixo relacionados:

Sim, ela é completamente independente (ENTREVISTADO K)
Sim, andar, sentar, ir ao banheiro. (ENTRVISTADO I)

Sim, ndo falar, ndo andar, ndo saber se expressar. (ENTREVISTADO G)

Em sintese, o que se observa é que visto o diagnostico de deficiéncia das referidas
criancas como sendo grande maioria PC, as familias afirmam compreender e relatam algumas
dessas limitagdes. Schwartzman e Lederman (2017, p. 22) afirmam que “entre as pessoas com
DI, além dos problemas inerentes as dificuldades intelectuais e aos outros sinais e sintomas
eventualmente presentes, hd também incidéncia aumentada de problemas de satde geral, como
manifestagdes convulsivas, obesidade e doencas cardiovasculares.” Porém, mesmo afirmando
que compreendem as limitaces € possivel perceber em suas falas que a compreensédo é dada
de forma limitada.

Em seguida foi questionado a respeito da forma como as familias buscaram
compreender melhor a deficiéncia ap6s o diagnoéstico. Todas afirmaram que sim e que
buscaram informacdes com todos os profissionais que fazem atendimento, com outras mées
que tem os filhos com os mesmos diagndsticos e algumas ainda fizeram pesquisas na internet.
Ou seja, percebemos que as familias conseguem reunir, cada uma de uma forma particular,
recursos necessarios para a sua satisfacdo da necessidade de compreensdo da deficiéncia de
seus integrantes. Pois como afirmam Carvalho & Almeida (2003, p.109), na Sec¢éo 2, a familia
é responsavel por produzir, reunir, integrar, e distribuir recursos para a satisfacdo de suas

necessidades basicas.
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Com relagdo ao atendimento para as criancas com deficiéncia intelectual, foi
questionado se as familias utilizam apenas dos servi¢cos fornecidos pela APAE ou se existe a
necessidade de buscar outras institui¢cdes. As respostas sdo bem divididas, alguns afirmam que
a instituicdo supre as necessidades da criangca outros afirmam que precisam buscar

atendimentos em outras instituicbes. Conforme principais respostas destacadas a seguir:

O tratamento que ela faz s6 uma vez ndo da tem que ter mais para ter melhor
evolucdo.(ENTREVISTADO H)

Necessita de mais dias de atendimento. (ENTREVISTADO C)
Acho que oferece tudo que meu filho precisa. (ENTREVISTADO G)

Apesar de ja ter buscado em outras instituicdes percebi que na APAE é o lugar mais
propicio. (ENTREVISTADO K)

A APAE é uma organizacdo ndo governamental de carater filantropico (e se enquadra
no conceito de ONGs) que presta diversos servicos especializados nas areas de educacéo,
salde, assisténcia social, trabalho, artes, esporte e lazer, Conforme foi visto na Secdo 3,
anteriormente. Efetivamente, o que percebemos é que as ONG’s conseguem agir como
mantedora do sistema vigente, evitando o enfrentamento dos problemas estruturais da

sociedade e liberando o Estado da promocéo de politicas sociais.

Em seguida, foi questionado sobre a relagdo da pessoa com deficiéncia intelectual no

ambito familiar e relatar como se da essa relacdo. Os entrevistados responderam:

Temos uma boa convivéncia, apesar das limitages, todos fazemos o possivel para
oferecer uma qualidade de vida melhor. Ela se expressa através de olhares e gestos.
(ENTREVISTADO K)

Muito amoroso ela é cercada de carinho e cuidados. Ela interage muito bem com
todos e sempre é compreendida. (ENTREVISTADO J)

De perfeita compreensdo e ajuda, ele adora e demonstra com risos e sons.
(ENTREVISTADO M)

Como visto na segunda Secdo, 0 ambiente em que as criangas se desenvolvem é de
suma importancia, 0 mesmo ira influenciar a vida social, cultural e moral, pois é nele que a
crianca iré estabelecer a relagdo com o mundo e com as pessoas, e € ele que irdo garantir a sua

formacéo e a sua qualidade de vida social, moral, psicolégica e cultural. O que observamos é
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que o ambiente onde estdo se desenvolvendo essas criangas, cercado de cuidados, amor e
carinho, influenciam de forma positiva no desenvolvimento das mesmas. E na fala dos
entrevistados que observamos isto com clareza, as criangas conseguem se expressar e se

comunicar de forma positiva no ambiente familiar.

Foi questionado, também, a respeito do conhecimento que os entrevistados tém em
relacdo aos direitos da pessoa com deficiéncia. Conforme principais destaques abaixo

relacionados, obtivemos:

Sim, aposentadoria, transportes, insumos... (ENTREVISTADO M)

Sim, BPC e escola regular. (ENTREVISTADO G)

Sim, direito ao beneficio. (ENTREVISTADO F)

Né&o, sei que existem mais ndo sei dizer quais sdo. (ENTREVISTADO 1)

Sim, acessibilidade e prioridade. (ENTREVISTADO L)

Observa-se que, apenas 02 entrevistados revelam conhecimento a respeito dos direitos
sociais, esses dois apresentam nivel superior completo. O restante revela ndo ter conhecimento
e 0S que respondem que sim mostram-se com um pouco de dificuldade em responder quais

seriam esses direitos.

Conforme visto na primeira se¢do deste trabalho, esta previsto na Constituicdo Federal
brasileira todos os direitos no que se refere a criancas e adolescentes, além do Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA) onde séo reforcados todos os direitos e deveres dos mesmos.
Também, se faz presente nesse contexto o Decreto de n° 6.571/08, dispbe sobre o atendimento
educacional especializado. Observamos, uma grande conquista no que diz respeito aos direitos
das pessoas com necessidades especiais como o surgimento do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia (LEI N° 13.146/15) que revela todos os direitos: direito a vida, satde, Educagdo
Especial na perspectiva da Educagéo Inclusiva, prioridade, moradia, transporte, etc. A Politica
Nacional de Educacéo Inclusiva, a Lei de Cotas (Lei n°® 8213/91), entre outras.

Temos leis que favorecem e suprem as necessidades das pessoas com deficiéncia
intelectual. Porém, o que observamos é o ndo conhecimento das mesmas pela populacdo, bem

como, a ineficiéncia do Governo em ndo prestar os servigos previstos nas leis e decretos.

A respeito das perspectivas que as familias tém com relacdo ao futuro das pessoas com

deficiéncia intelectual. Temos, conforme principais destaques abaixo:


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.146-2015?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.146-2015?OpenDocument
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Que haja mais oportunidades em tratamento e educagdo. (ENTREVISTADO M)

Que sejam mais inclusivos na sociedade e tenham mais acessibilidade.
(ENTEVISTADO K)

Que ele se desenvolva, ande e fale. (ENTREVISTADO G)

De realizacfo, espero que ela saiba se defender de qualquer tipo de agressdo.
(ENTREVISTADO J)

Podemos observar na fala dos entrevistados que a expectativa de um futuro melhor é a
maior esperanca. Os mesmos revelam terem passado por momentos de medos e incertezas,
principalmente, em relacdo ao futuro das criangas. Como esta presente na discussdo sobre a
familia da pessoa com deficiéncia na subsecdo 2.3 deste trabalho, onde os autores revelam que
a chegada de um novo membro na familia € sempre um momento de expectativa e
reestruturacdo na forma familiar, no espaco fisico, emocional, comportamental, social e
principalmente econdmico. Podendo os pais passarem por diversas fases até a aceitacdo e
adequacdo dos membros com deficiéncia intelectual no ambiente familiar. Observa-se que,
passados essas fases, a familia comeca a construir um ambiente mais preparado para incluir a

crianca DI como membro integrante da familia e, posteriormente, da sociedade.

No que diz respeito ao preconceito vivido pelas familias, foi questionado se as mesmas
observam a existéncia de preconceito pela sociedade e de que forma sdo expressas. As

respostas expressam que:

Sim, com dificuldades em conseguir escolas, transportes adequados e calgadas que
mal tem rampa de acesso. (ENTREVISTADO D)

Sim, as pessoas ficam olhando para ele com sentimento de pena. (ENTREVISTADO
E)

Sim, certa vez em um atendimento uma profissional sé faltou dizer que tivéssemos
outro filho. (ENTREVISTADO M)

Sim, a sociedade em si é muito preconceituosa exemplo: ao sair com um deficiente,
as pessoas tem um olhar diferente. (ENTREVISTADO K)

Em suma, o que conseguimos analisar com os relatos dos entrevistados é que mesmo
observando varios avangos no decorrer da histéria, como foi visto na primeira se¢do deste
trabalho, no que diz respeito a visdo e a aceitacdo que a sociedade tem em relacdo as pessoas

com deficiéncia intelectual, ainda temos um longo caminho a percorrer. A sociedade tem
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dificuldades em conviver com diferencas, mesmo que inconscientemente, através do modo
como isola as pessoas com necessidades especiais, olhando-as abertamente em publico e
evitando o contato com elas sempre que possivel. Dessa forma, devemos oportunizar
alternativas ligadas a inclusdo social, ndo sé para a sociedade, mas também para 0s

profissionais que lidam com as pessoas com essa parcela da populagéo.

Questionadas a respeito de quais s@o principais desafios encontrados pela familia tendo

no ambito familiar um membro com deficiéncia intelectual as mesmas relataram que:

No inicio sdo varios, principalmente na adaptacdo do ambiente, cadeiras, orteses, etc.
(ENTREVISTADO K)

Os cuidados sdo dobrados, a preocupacdo, falta de acessibilidade.
(ENTREVISTADO E)

O s maiores desafios sdo com a sociedade, porque as pessoas ndo entendem a
deficiéncia e porque o Governo ndo investe em salde, acessibilidade para melhorar a
qualidade de vida deles. (ENTREVISTADO 0)

Observamos nas falas dos entrevistados, que quase todos, relatam terem maiores

dificuldades na conquista de meios que melhorem a qualidade de vida dessas pessoas.

Os desafios com o cuidar de uma crianga com deficiéncia intelectual perpassam pela
necessidade de apreender saberes e praticas, que ndo fazem parte do cotidiano dos familiares,
vai além das dificuldades de acesso aos servicos de salide. E necessario dar visibilidade a este
grupo, vislumbrando um cuidado que contemple as singularidades da crianca e de sua familia.
Cogita-se a efetiva inclusdo da problematica das familias de criancas com deficiéncia

intelectual nas discussdes das politicas publicas no Brasil.

Dando continuidade, foi indagado para que os entrevistados analisassem qual a
importancia da familia no desenvolvimento da pessoa com deficiéncia intelectual, conforme

principais apontamentos abaixo relacionados, temos:

De extrema importancia porque quando a familia participa, o desenvolvimento
acontece e as dificuldades sdo minimizadas. (ENTREVISTADO M)

De grande importancia, pois somos nos familiares os maiores responsaveis por cobrar
do Governo todos os direitos dados as pessoas com deficiéncia.
(ENTREVISTADO E)

Importante para a vida e para o desenvolvimento. Todos devem estar juntos e unidos.
(ENTREVISTADO L)
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Fundamental, pois eles precisam muito da ajuda da familia, amor e carinho.
(ENTREVISTADO D)

E na fala dos entrevistamos que podemos reafirmar o que ja foi visto na segunda se¢&o
deste trabalho, onde Carvalho (2005) citado por Silva (2011, p.199) afirma que as familias tém
a mesma funcdo e missdo desenvolvida pelas politicas publicas, que é de dar conta da
reproducdo e protecdo social dos grupos que estdo sob sua tutela. Tanto a familia quanto o
Estado sdo instituicdes imprescindiveis ao bom funcionamento das sociedades capitalistas.
Alguns bens e servigcos dependem da familia pela via de sua condi¢cdo de provedora de afeto,

socializacdo, apoio mutuo e protecao.

Por fim, questionamos de que forma o Estado, a sociedade e a APAE, a qual as familias

frequentam, poderiam contribuir para melhorar o futuro da pessoa com deficiéncia intelectual.

As principais respostas destacadas foram as seguintes:

A sociedade deveria estar mais unida para a manutencdo das ONGs que tem papel
fundamental no desenvolvimento dessas criancas, para que as coisas fluam da melhor
forma possivel. (ENTREVISTADO L)

Priorizar e cumprir todos os direitos previstos em lei. (ENTREVISTADO M)

Na minha opinido que tragam mais médicos que néo tem, e melhore também algumas
rampas nas escolas e postos de salde. (ENTREVISTADO 1)

Ser mais inclusivo e acessivel. (ENTREVISTADO K)

Em sintese, analisamos que a necessidade de eficiéncia nas politicas publicas é
emergente. A concretizagdo dos direitos das pessoas com deficiéncia intelectual, nem sempre
ocorre de forma efetiva, tem sido exteriorizada pela falta de um verdadeiro planejamento do
Estado e de politicas publicas eficazes. Mesmo com a maioria dos direitos incorporados a
Constituicdo Federal brasileira, temos que conviver com a falta de atendimento a saude, de
educacdo de qualidade, lazer, acessibilidade, ou seja, com a exclusdo social de milhares de

pessoas.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo possibilitou a reflexdo sobre as lutas que as pessoas com deficiéncia
intelectual tém enfrentado ao longo dos anos para serem vistas como cidadds e para garantir o
pleno exercicio de seus direitos sociais. Apesar dos grandes avancgos, podemos verificar que,
ainda, ha dificuldades que ndo sdo tdo faceis de superar, como a visdo dotada de preconceitos
que a sociedade ainda reflete acerca dessas pessoas. Necessitando, assim, de um envolvimento
maior do Estado, da sociedade e da familia. Vivenciamos no Brasil um processo ativo de
inclusdo da pessoa com deficiéncia na sociedade, e tanto essa inclusdo social quanto o
reconhecimento de que pessoas com deficiéncia intelectual sdo cidaddos com direitos
inquestionaveis devem ser defendido por todos.

Observamos ainda que ha um grande acervo juridico que garante a essa parcela da
populacdo todos os direitos no ambito social e educacional, mas que isso ndo tem sido o
suficiente. Para garantir que essas legislagdes sejam efetivadas, hd a necessidade de que as
familias tenham capacidade de identificar sua importancia enquanto agente modificador.
Como sinaliza Carvalho (2005) citado por Silva (2011, p.199) o exercicio vital das familias €
semelhante a missdo desenvolvida pelas politicas publicas. Ambas visam dar conta da
reproducdo e protecdo social dos grupos que estdo sob sua tutela. Tanto a familia quanto o

Estado sdo instituigdes imprescindiveis ao bom funcionamento das sociedades capitalistas.

Em relacdo a APAE, observamos que o trabalho que vem realizando ha anos tem
beneficiado tanto as pessoas com deficiéncia intelectual como suas familias. Como podemos
observar nos questionarios, as familias tm se mostrado muito satisfeitas com o trabalho da
organizacdo. A atuacdo da APAE retrata algumas qualidades consideradas tipicas de
organizagdes do Terceiro Setor, quando comparadas com organizacGes do Primeiro (setor
publico) e Segundo Setor (setor privado), como a maior proximidade com o cidadao
beneficiado e maior agilidade e desburocratizagdo. E necessario afirmar que a identificacio
das esferas publicas carece de uma diferenciacdo a ser feita entre 0s modos de objetivacédo e

subjetivacdo da realidade acerca das "necessidades publicas”.

De modo geral, percebemos que as familias pesquisadas sdo em sua grande maioria
mulheres, de baixa escolaridade, responsaveis pelo cuidado e sustento da familia e que vivem

apenas com o BPC devido a necessidade de cuidados em tempo integral para com seus filhos.
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A relacdo que a familia tem com a pessoa com deficiéncia intelectual é de suma
importancia para o desenvolvimento dos mesmos. Percebemos que a familia ao superar a dor,
medo e incertezas referente ao futuro de seus filhos, reavaliam seus conceitos iniciais acerca
das deficiéncias e aprendem a valorizar as potencialidades da crianca, passando a requisitar
continuos reforgos em suas estimas pessoais e sociais que 0s auxiliam no processo de

desenvolvimento psiquico, social e fisico de seus filhos.

N&o podemos negar que a forma com que essas familias de baixa renda vivem ¢é algo
decorrente de uma série de fatores socioecondmicos e sociocultural. Este fator é primordial
para a compreensdo de comportamentos e valores relacionados ao desenvolvimento e
educacéo dos filhos, isso porque as pressdes ambientais que sofrem essas familias em situacao
de pobreza, sdo em grande parte responsaveis pelas adversidades no desenvolvimento da
crianga com deficiéncia intelectual, por demandar subitas mudancas, no que diz respeito ao

financeiro, emocional, espaco fisico e na prépria estrutura familiar.

E importante ressaltar a necessidade de maiores orientagdes para as familias de criancas
com deficiéncia intelectual, as quais devem ser melhores informadas sobre o tipo de
deficiéncia e suas consequéncias para o desenvolvimento da crianga, bem como, dos recursos
necessarios para favorecé-los. E nesse contexto, as politicas publicas ttm um papel muito
importante, especialmente, para as familias de baixa renda, uma vez que, o gasto com

profissionais e com atendimento especializado torna-se dificil.

Assim, entendemos ser de fundamental importdncia mais investimentos e um
atendimento voltado diretamente para as familias, visto que o problema inicia-se no ambito
familiar, atingindo um ndmero maior de brasileiros. Além de uma maior visibilidade nas
pesquisas sobre criancas com deficiéncia intelectual e suas familias, que proporcionariam uma

compreensdo mais profunda do seu desenvolvimento.

Nessas circunstancias, analisamos que a pessoa com deficiéncia intelectual, a familia e
o Estado se influenciam mutuamente. A medida que a familia e o Estado necessitam construir
um novo conhecimento sobre a deficiéncia intelectual, desenvolvem-se padrées de interacéo e

um conjunto de acdes favoraveis aos seus membros.

E de fundamental importancia que as familias recebam apoio dos seus membros, dos
amigos e dos profissionais com quem interagem no cotidiano. E urgente fortalecer as redes de

apoio a estas familias, com o intuito de acompanhar e fortalecer as relagdes existentes diante
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de um contexto que requer atendimento eficaz, garantindo a qualidade de vida e o
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

As instituicbes sociais devem promover programas de reabilitagdo psicossocial e
grupos de autoajuda, apoiar a criacao de associacOes de pais, centros de reabilitacdo e de apoio
a familia.

Para o servico social, a discussao abordada nesse estudo sobre a familia e a pessoa com
deficiéncia, particularmente, nos espacos sOcio-ocupacionais como as ONG’s deve ser
entendida como uma contribui¢do para debates futuros. Visto que, € uma problemética que
necessita ser aprofundada, para que seja possivel construir um campo de conhecimento para 0s
assistentes sociais que trabalham com as familias numa perspectiva de garantir politicas sociais

e direitos sociais.

Por fim, esperamos que outras reflex6es possam se efetivar no campo da assisténcia
direta as familias e pessoas com deficiéncia intelectual, possibilitando dar voz e vez a essa
parcela da populacdo, viabilizar o acesso a informacgdes e a cultura enquanto estruturas de

transformacdes sociais.
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APENDICE A
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA
CENTRO DE CIENCIAS SOCIAIS APLICADAS
DEPARTAMENTO DE SERVICO SOCIAL
CURSO DE SERVICO SOCIAL

PROJETO DE PESQUISA: A importancia da familia no desenvolvimento da
pessoa com deficiéncia intelectual e/ou mdaltipla: Uma analise junto as familias da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE/CG Local da Pesquisa:

Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE/CG

Data: / /

QUESTIONARIO SEMIESTRUTURADO

1 DADOS DE IDENTIFICACAO DA AMOSTRA

1 PERFIL SOCIOECONOMICO DOS/AS ENTREVISTADOS/AS

1.1  Faixa etéria
a) ( )20a30
b) ( )31a40
c) ( )41a5s0
d) ( )51acima

1.2 Sexo

a) ( ) Feminino  B) ( ) Masculino



1.3  Estado Civil
() Solteiro (a)
() Casado (a)
() Unido Estavel
() Outro:

1.4  Tipo de Residéncia
() Propria
( ) Alugada
() Cedida
() Outro:

15 Vocé trabalha?

A) () Sim. Qual tipo de vinculo?

1.6 Renda familiar

() menos de um salario minimo
() um salario minimo

() até dois salarios minimos

( ) Outro:

B) No ( )

1.7  Recebe algum tipo de beneficio social? Se sim, qual? Valor?
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1.8  Nivel de Escolaridade

() Nao frequentou a escola

() Ensino fundamental completo
() Ensino fundamental incompleto
() Ensino médio completo

() Ensino médio incompleto

() Ensino superior



9)

() Outro:
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2. PERFIL DO USUARIO, VINCULO FAMILIAR E PERCEPCAO DA FAMILIA
ACERCA DO DESENVOLVIMENTO MOTOR, PSIQUICO E SOCIAL DA

PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL.

1.9  Idade do/a usuario/a
a)( )0al0
b)( )11a20
c)( )21a30
d)( )31a40
e) ( )41lacima

1.10 Sexo: A) ( ) Feminino  B) ( ) Masculino

1.11 Qual seu grau de parentesco com o/a usuario/a?
() Mae
() Pai

() Avos

() Irméos
() Tios
() Outros:

1.12 Quantas pessoas com deficiéncia intelectual ha

familia?

1.13 Qual o diagndstico da crianga e como foi descoberto?

na

1.14  De que forma vocé buscou o tratamento?
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a) ( ) Indicacdo meédica
b) ( ) Familiares

¢) () Outros:

2.6.1 Quando (periodo) iniciou o tratamento na APAE-CG?

1.15 Vocé compreende as limitacGes do/a seu/a filho/a com deficiéncia intelectual?

Se sim, quais?

1.16  Apos o diagndstico, vocé buscou compreender melhor a deficiéncia intelectual

da crianca? Se sim, de que forma?

1.17 Vocé busca tratamento para a crianga com deficiéncia intelectual apenas na
APAE?
a) () Sim. Porqué?

b) ( ) N&o. Por qué?

2.10 Como ¢ a relacdo dos familiares com a pessoa com necessidades especiais?

Descreva-a.

1.18 Vocé tem conhecimento dos direitos sociais no que se refere a pessoa com deficiéncia

intelectual?
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a) ( ) Sim.

Quais?

b) () Néo.

1.19 Quais suas perspectivas referente ao futuro da crianga com deficiéncia

intelectual?

1.20 Vocé acha que a pessoa com deficiéncia intelectual sofre preconceitos? Se sim,

de que forma?

1.21 Quais os principais desafios encontrados pela familia tendo uma pessoa com

deficiéncia intelectual no ambito familiar?

1.22 Como vocé analisa o papel da familia no desenvolvimento da pessoa com

deficiéncia intelectual na sociedade?

1.23 Na sua concepgdo, como a instituicdo, o Estado e a sociedade poderiam

contribuir para melhorar o futuro da pessoa com deficiéncia intelectual?
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ANEXO A

APAE

ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS - APAE
Enderego: R. Profa. Eutécia Vital Ribeiro, 525 - Sandra Cavalcante, Campina
Grande-PB,

58410-205
CNPJ: 70097894/0001-65

TERMO DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

Estamos cientes da intencdo da realizacdo do Projeto de Pesquisa intitulado: A importancia da familia
no desenvolvimento da pessoa com deficiéncia intelectual e/ou mdultipla: Uma andlise junto as
familias da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE/CG. Desenvolvida pela aluna Camila
Rodrigues Camelo do Curso Bacharelado em Servigco Social da Universidade Estadual da Paraiba -

UEPB sob a orientacdo da professora Aliceane de Almeida Vieira.

Campina Grande-PB, de de 2017.

MARIA DA CONCEICAO COSTA DO REGO

Presidente da APAE/CG Associag¢do de Pais e
Amigos dos Excepcionais
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ANEXO B

TERMO DE DECLARAGCAO DE CONCORDANCIA COM PROJETO DE
PESQUISA

TITULO DA PESQUISA: A importancia da familia no desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia intelectual e/ou multipla: Uma analise junto as familias da Associacao de Pais

e Amigos dos Excepcionais — APAE/CG

Eu, ALICEANE DE ALMEIDA VIEIRA, professora de Servico Social da
Universidade Estadual da Paraiba portadora do RG: declaro que estou ciente do referido
Projeto de Pesquisa e comprometo-me em acompanhar seu desenvolvimento no sentido de que
se possam cumprir integralmente as diretrizes da Resolucdo N°. 466/12 do Conselho Nacional
de Satde do Ministério da Satde/Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, que dispde sobre

Etica em Pesquisa que envolve Seres Humanos.

Campina Grande - PB, de de 2017.

Pesquisador Responsavel Nome do/a Orientando/a



75

ANEXO C

TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR RESPONSAVEL EM
CUMPRIR OS TERMOS DA RESOLUCAO 466/12 DO CNS/MS

PESQUISA: A importancia da familia no desenvolvimento da pessoa com deficiéncia
intelectual e/ou multipla: Uma analise junto as familias da Associacdo de Pais e Amigos
dosExcepcionais — APAE/CG.

Eu ALICEANE DE ALMEIDA VIEIRA, Professora do Curso de Servigo Social, da
Universidade Estadual da Paraiba, portadora do RG: e CPF: comprometo-me em cumprir
integralmente as diretrizes da Resolucdo N°. 466/12 do Conselho Nacional de Saude do
Ministério da Salde/Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, que dispde sobre Etica em

Pesquisa que envolve Seres Humanos.

Estou ciente das penalidades que poderei sofrer caso infrinja qualquer um dos itens da

referida resolucao.

Por ser verdade, assino o presente compromisso.

Campina Grande -PB, ? de outubro de 2017

Pesquisador Responsavel

Orientando/a
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ANEXO D
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -TCLE
(OBS: para o0 caso de pessoas maiores de 18 anos e que ndo estejam inseridas nas

hipoteses de vulnerabilidade que impossibilitam o livre discernimento com autonomia para o
exercicio dos atos da vida civil).

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido eu,

, em pleno exercicio dos meus direitos me

disponho a participar da Pesquisa. A importancia da familia no desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia intelectual e/ou multipla: Uma analise junto as familias da Associacdo de Pais

e Amigos dos Excepcionais — APAE/CG

Declaro ser esclarecido e estar de acordo com 0s seguintes pontos:

O trabalho, A importancia da familia no desenvolvimento da pessoa com deficiéncia
intelectual e/ou multipla: Uma analise junto as familias da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais — APAE/CG terd como objetivo geral Compreender a importancia da familia no
desenvolvimento social da pessoa com deficiéncia intelectual e/ou multipla e suas implicacOes

na garantia da inclusdo e dos direitos sociais das demandas atendidas na APAE-CG.

Ao voluntario s6 caberd a autorizacdo para entrevista e ndo havera nenhum risco ou

desconforto ao voluntario.

- Ao pesquisador caberd o desenvolvimento da pesquisa de forma confidencial;
entretanto, quando necessario for, poderd revelar os resultados ao médico, individuo e/ou
familiares, cumprindo as exigéncias da Resolucdo N°. 466/12 do Conselho Nacional de

Saude/Ministério da Saude.

- O voluntario poderd se recusar a participar, ou retirar seu consentimento a
qualquer momento da realizacdo do trabalho ora proposto, ndo havendo qualquer penalizagdo

ou prejuizo para 0 mesmo.

- Sera garantido o sigilo dos resultados obtidos neste trabalho, assegurando assim

a privacidade dos participantes em manter tais resultados em carater confidencial.

- N&do havera qualquer despesa ou 6nus financeiro aos participantes voluntarios
deste projeto cientifico e ndo havera qualquer procedimento que possa incorrer em danos
fisicos ou financeiros ao voluntario e, portanto, ndo haveria necessidade de indenizacao por

parte da equipe cientifica e/ou da Instituicdo responsavel.
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- Qualquer ddvida ou solicitagdo de esclarecimentos, o participante podera
contatar a equipe cientifica no ndmero (83) com ALICEANE DE ALMEIDA VIEIRA
JUNTO A CONEP - PLATAFORMA BRASIL.

- Ao final da pesquisa, se for do meu interesse, terei livre acesso ao contetudo da
mesma, podendo discutir os dados, com o pesquisador, vale salientar que este documento sera

impresso em duas vias e uma delas ficara em minha posse.

- Desta forma, uma vez tendo lido e entendido tais esclarecimentos e, por estar de
pleno acordo com o teor do mesmo, dato e assino este termo de consentimento livre e

esclarecido.

Pesquisador Responsavel

Participante
Assinatura Dactiloscopica do participante da
pesquisa

(OBS: utilizado apenas nos casos em que ndo seja
possivel a coleta da assinatura do participante da pesquisa).





