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RESUMO

O presente estudo tem como objetivo revelar a participagao social da pessoa com deficiéncia
no seu territorio e a contribuicao da familia nessa realidade, realizado na Associacao de Pais e
Amigos dos Excepcionais do municipio de Bauru, no periodo de fevereiro a outubro de 2009.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa a nivel exploratorio, cuja técnica de coleta de dados ¢ a
entrevista, com base num formulario e a observacdo sistematica. O universo sdo 30 alunos
inseridos na APAE- Bauru, numa faixa etdria de 15 a 20 anos, cuja amostragem probabilistica
¢ com 15 familias, representando 50% do universo dessa faixa etaria. Os resultados apontam a
participagdo das familias junto a pessoa com deficiéncia na inclusdo social, porém ¢ uma
inclusdo social velada, por conta da existéncia de preconceitos diante das pessoas com
deficiéncia que interfere na sua cidadania. Indicam que o Servigo Social ¢ valorizado e
reconhecido pelas familias como uma profissdo comprometida com a inclusdo, buscando
sempre uma intervencdo com vistas a garantir os direitos sociais. Conclui-se que a
participagdo da pessoa com deficiéncia no territério ¢ limitada, tanto pela familia como pela
falta de equipamentos. E que o Servigo Social busca através de suas agdes promover a
inclusdo social com autonomia aos sujeitos.

Palavras-Chave: Familia. Cidadania. Inclusdo Social.

*Bacharelanda em Servico Social pelo Centro Universitario de Bauru, mantido pela Institui¢do Toledo de Ensino. Trabalho de
Conclusgo de Curso apresentado & Banca Examinadora para obtengdo do grau de bacharel em Servigo Social sob a orientagdo da
Professora Mestre Gerceley Paccola Minotto.

** Possui graduagdo em Servigo Social - Instituicdo Toledo de Ensino (1982) e mestrado em Servigo Social pela Universidade
Estadual Paulista Julio de Mesquita Filho (2002). Atualmente é professora da graduagio e pds-graduag@o do Curso de Servigo
Social do Centro Universitario de Bauru, mantido pela Institui¢do Toledo de Ensino.



ABSTRACT

This study aims to reveal the social participation of disabled people within their territory and
family contribution in this reality, held at the Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais
in Bauru County, in the period from February to October 2009. This is a qualitative
exploratory research, which data was obtained under the technique of interview, based on an
specific form and systematic observation. The universe is 30 students registered in APAE-
Bauru, in a range of age from 15 to 20 years old, which probability sampling consisted is 15
families, representing 50% of the universe in this age group. The results indicate the
participation of families with the disabled person on social inclusion; however it is a veiled
social inclusion, due to the existence of prejudice against people with disabilities that
interfere with their citizenship. Indicate that social service is valued and recognized by
families as a profession committed to inclusion, always seeking to intervene in order to
guarantee social rights. We conclude that the participation of disabled people in the territory
is limited by their families and the lack of equipment. And the Social Service promotes
through their actions social inclusion with autonomy

to individuals.
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1 INTRODUCAO

A presente pesquisa decorreu do Trabalho de Conclusao de Curso em Servigo Social,
em torno da tematica da participacdo da familia na inclusdo social da pessoa com deficiéncia
intelectual no territério, cujo objetivo geral € revelar a participagdo social da pessoa com
deficiéncia no seu territério e a contribui¢do da familia nessa realidade, realizada no periodo
de fevereiro a outubro de 2009, sendo fruto da experiéncia do Estagio Curricular do curso de
Servigo Social, junto aos alunos da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)
do municipio de Bauru, estado de Sao Paulo.

As pessoas com deficiéncia podem ser independentes no direcionamento de sua vida,
através de suportes adequados, se conseguir uma insercdo com mais facilidade na vida
comunitaria.

A comunidade e seus demais membros tem que assumir o compromisso de construir
um ambiente inclusivo, na qual deverdo proporcionar as pessoas deficientes a participar de
forma igualitaria em todas as atividades disponiveis em seu territorio.

Justamente, com base nesse pensamento ¢ que surge o interesse pela pesquisa, pois,
comprovar se hoje as pessoas com deficiéncia esta tendo a oportunidade de praticar e ter
acesso as atividades sociais existentes no territorio e se esta propicia formas de integracdo na
vida cotidiana dos mesmos.

Trata-se de um assunto de extrema relevancia para as pessoas com deficiéncia, pois é
neste caminho que se chega a constru¢ao da cidadania e autonomia dos individuos sociais,
sem que se sintam rejeitados e incapazes e sim como sujeitos atuantes na comunidade, com
oportunidades iguais aos demais.

Essa pesquisa ¢ importante para a Instituicdo, pois com a andlise dos resultados,
evidencia se as atividades realizadas pela APAE-Bauru estdo atendendo de fato as
necessidades da populagdo usudria e se ¢ aplicada de maneira eficaz, de modo a verificar se
contribui através de suas atividades a reintegracdo das pessoas com deficiéncia na sociedade.
Para o Servigo Social ¢ relevante quando constatar se a pessoa com deficiéncia esta sendo
incluida de forma igualitaria em todas as atividades sociais (cultura, lazer, esporte) existentes
no territério, propiciando as pessoas com deficiéncia a garantia de seus direitos,
demonstrando aos  familiares dos alunos inseridos na APAE-Bauru, seu papel na educagao

de seus filhos, de modo a facilitar e favorecer na inclusdo social.
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A viabilidade do trabalho se refere a participacao das pessoas com deficiéncia, pois
estes sdo pessoas contidas de sentimentos, valores iguais as outras pessoas e, num mundo
em que as pessoas deveriam se conscientizar e valorizar os deficientes como cidadaos de
direitos e deveres, que apresentam capacidades e habilidades, basta-lhe dar oportunidades e
desperta-los para tal.

Além do que, sdo exemplos de vida, pois tentam superar suas dificuldades, apesar
das barreiras impostas pela sociedade. A sociedade v€ muito o lado ter, ao invés de valorizar
o lado humano das pessoas, € ndo ¢ o dinheiro que traz felicidade e sim a convivéncia
harmoniosa entre as pessoas, uns ajudando aos outros ¢ que contribui com a evolucdo da
humanidade, pois a diversidade de opinides, a participacdo de grupos socialmente
discriminados, no intuito de avancar para que todos estejam capacitados para uma
convivéncia social, ¢ que eliminard os preconceitos e as praticas de marginalizagdo e
exclusdo das pessoas com deficiéncia.

Considerando que todas as pessoas estdo sujeitas a adquirir alguma deficiéncia, seja
relacionada a acidente de carro, ou a outros fatores que ocasionam algum dano ao organismo,
¢ que se deve garantir que as pessoas com deficiéncia possam viver livres de qualquer
ameaga que fira os seus principios morais e que os facam sofrer de alguma forma,
mostrando-lhes que sdao cidaddos diferentes, mas nao desiguais, € acima de tudo,
possuidores do direito de cidadania e justi¢asocial.

Neste sentido o problema posto em questao ¢ se a familia propicia a participagdo

efetiva de seus filhos na comunidade.

Ao problema levantado, sugere-se como hipdtese que a familia apresenta dificuldade
em proporcionar a participagdo social dos seus filhos no territério, em decorréncia da
existéncia de fatores externos, que de alguma maneira influenciam na conduta e atitude dos
pais perante o filho que apresenta deficiéncia. Dentre os fatores podemos destacar: a
inexisténcia de oportunidades de espagos na sociedade; situagdo socioecondmica; auséncia
de um ambiente para a convivéncia familiar, a imaturidade, o estigma e a falta de
conhecimento das particularidades da deficiéncia que ainda persiste na visdo da sociedade.

Diante deste contexto os objetivos levantados sdo geral: revelar a participacao social
da pessoa com deficiéncia no seu territdrio e a contribuicdo da familia nessa realidade e,
especificos: revelar a participacdo social vivenciada pelos sujeitos, evidenciar o papel da

familia na inclusdo social de seus filhos e desvelar o papel do Servigo Social junto a essa

realidade.

Para o seu alcance tem-se com uma pesquisa de campo cuja abordagem ¢ qualitativa,
4



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas ¢ Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.16, n. 30, p. 01-58, jul./dez.2012.
NAKA IME, Eroka; MINETTO, Gerceley Paccola. A participacdo social das pessoas com deficiéncia intelectual na
comunidade

uma vez que sao analisados, com mais predominancia, dados qualitativos, para desvendar
junto as familias como pensam e agem tais sujeitos, para verificar a participacdo social dos
filhos inseridos na APAE de Bauru.

E uma pesquisa a nivel exploratério, com 30 familias como universo provenientes dos
500 alunos inseridos em 2009, cujo critério utilizado para a amostragem ¢ intencional,
probabilistica e aleatéria, com 50% desses pais de alunos da APAE-Bauru, com idade entre
15 a 20 anos, o que corresponde a 15 familias, representando 3% da totalidade de alunos que
a APAE-Bauru atende. Fez-se o uso das técnicas de coleta de dados a observacgao sistematica
e a entrevista semi- estruturada em um formuldrio com questdes abertas.

Durante o més de junho de 2009, aplicou-se o pré-teste em cinco familias, cujos filhos
frequentam a APAE-Bauru, com o propésito de revisar e direcionar os aspectos da
investigacdo a fim de verificar a veracidade do instrumental, o qual demonstrou a
necessidade de algumas alteragdes, para que assim pudesse ser realizada a pesquisa definitiva
junto as familias, no més de agosto de 2009.

Como aportes tedricos norteadores da pesquisa, se tem teorias sobre a deficiéncia e
suas diferentes faces, a inclusdo social da pessoa com deficiéncia e o papel do Servigo Social
nessa relacdo e o papel da familia na educacio da pessoa com deficiéncia.

Logo em seguida, apresenta-se a andlise e interpretacdo dos dados subsidiados pela
teoria estudada. Os resultados obtidos, para facilitar a compreensdo, estdo categorizados em
dois eixos: participagdo social das pessoas com deficiéncia intelectual e o Servigo Social na
oOtica das familias.

Finalmente, evidencia-se as conclusdes e sugestdes que o estudo proporciona para a

Instituicao.
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A DEFICIENCIA E SUAS DIFERENTES FACES

As pessoas com deficiéncia acima de tudo sdo pessoas, sdo individuos pertencentes a

grupos heterogéneos, de niveis sociais diferentes, cuja organizacdo familiar se encontra de

diversas formas de constituicdo, com distintos valores culturais, inseridos em varias

localidades do pais.

Sendo assim, as pessoas com deficiéncia sdo pessoas iguais a todas as outras e ao

mesmo tempo sdo diferentes, com limitagdes e caracteristicas proprias. Todos os individuos

com ou sem deficiéncia carregam dentro de si qualidades e limitagdes que os diferem, dessa

forma, pode-se dizer que todos possuem em maior ou menor grau, alguma deficiéncia.

No intuito de agir de forma justa diante das pessoas com deficiéncia, € necessario antes

de tudo, conhecer quem realmente sdo essas pessoas, para que nao sejam julgadas e

estigmatizadas antes de conhecé-la.

2.

1 Tipos de deficiéncia

Segundo a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia “Pessoas com

deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,

intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua

participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condigdes com as demais

pessoas”.

Hoje, hd uma mudanca significativa de conceito do modelo médico para o modelo

ecologico.

Kirk; Gallagher (1996, p.8-9) dizem que:

As deficiéncias ndo devem ser determinadas somente tendo por base
a avaliacdo médica e psicoldgica (vendo a deficiéncia como uma
doenga, que basta encontrar alternativas para o seu desaparecimento,
e tem em mente a alteragdo do individuo, para que este se adapte na
sociedade), ¢ necessario contemplar a relagdo das pessoas com
deficiéncia com a realidade que interage, pois isso influencia na
condi¢do como um todo, no modo de adaptacdo, no desempenho de

seu condicionamento fisico, psiquico e social. E ¢ isso que
caracterizard a deficiéncia e seu grau de dificuldade.
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Dessa forma nao se pode confundir deficiéncia com doenca, pois a deficiéncia faz parte
da pessoa e ird té-la pelo resto da vida e doenga ¢ algo que se adquire, e por conta de
tratamentos a pessoa tem condi¢cdo de cura-la. Além disso uma pessoa com deficiéncia pode
ser saudavel, assim como uma pessoa sem deficiéncia pode adoecer.

De acordo com a Constitui¢do Federal de 1988, as categorias que as deficiéncias se

enquadram estdo relacionadas no decreto n® 5296, a saber:

a) Deficiéncia fisica: alteragao completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da
funcdo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia,
triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputagao ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com
deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades
estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho de
fun¢des

A paralisia cerebral, auséncia de membros e deformidades
congénitas ou adquiridas, resulta em alteragdes motoras, como:
auséncia ou dificuldade de caminhar, de equilibrio e da coordenacdo
motora.

b) Deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, de quarenta
e um decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas frequéncias
500HZ, 1000HZ, 2000HZ e 3000HZ.

c) Deficiéncia visual: cegueira, na qual a acuidade visual ¢ igual ou
menor que 0,05 no melhor olho, com a melhor correcao oOptica; a
baixa visdo, que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor
olho, com a melhor correcdo Optica; os casos nos quais a somatoria
da medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor
que 60° ou a ocorréncia simultinea de quaisquer das condigdes
anteriores.

d) Deficiéncia multipla: a associacdo de duas ou mais deficiéncias.

E pessoa com mobilidade reduzida, aquela que ndo se enquadrando
no conceito de pessoa portadora de deficiéncia tenha, por qualquer
motivo, dificuldade de movimentar-se, permanente ou
temporariamente, gerando reducdo efetiva da mobilidade,
flexibilidade, coordenacdo motora e percepcao.De acordo com a
Politica Nacional de Educacdo Especial (PNEE), expde com mais
clareza sobre essa deficiéncia: “associagao no mesmo individuo, de
duas ou mais deficiéncia primdrias (mental, visual, auditiva, fisica)
com comprometimento que acarretam atrasos no desenvolvimento
global e na capacidade adaptativa.

e) deficiéncia mental: funcionamento intelectual significamente
7
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inferior a média, com manifesta¢ao antes dos dezoito anos e limita¢des associadas a duas ou
mais areas de habilidades adaptativas, tais como: comunica¢do; cuidado pessoal; habilidades

sociais; utilizacdo dos recursos da comunidade; saude e seguranca; habilidades académicas.

Referentes aos vocadbulos deficiéncia mental e deficiéncia intelectual, ao longo da
historia, muitos conceitos existiram e a pessoa com esta deficiéncia ja foi chamada por vérios
nomes: oligofrénica; cretina; tonta; imbecil; idiota; débil profunda; crianga subnormal;
crianga mentalmente anormal; mongoléide; crianga atrasada; crianga eterna; crianca
excepcional; retardada mental em nivel dependente/custodial, treinavel/adestravel ou
educavel; deficiente mental em nivel leve, moderado, severo ou profundo crianca com déficit
intelectual; crianca com necessidades especiais; criancga especial etc. Porém, atualmente o uso
mais adequado ¢ a deficiéncia intelectual, o termo intelectual ¢ mais apropriado por referir-se
ao funcionamento do intelecto especificamente e nao ao funcionamento da mente como um
todo. Além disso, essa modificacdo do termo ¢ para melhor distinguir entre deficiéncia
mental e doenga mental, pois sdo termos parecidos e que muitas pessoas pensam ser a mesma
coisa. (SASSAKI, 2005, p. 9-10)

Quanto a deficiéncia intelectual, cujos sujeitos deste estudo apresentam, embora se
tenha muitos modos de classifica-las como: leve, moderada, grave, profunda, ou seja,
baseada na gravidade da deficiéncia sobre o desenvolvimento cognitivo (QI).

E necessirio para avaliar o grau de deficiéncia, ter como referéncia, mais as
dificuldades que surgem na interacdo com o meio externo do que a medida do QI.

Com base no nivel de comprometimento intelectual manifestado, a Associagdo
Americana de Deficiéncias Intelectual e do Desenvolvimento (AAIDD) traz uma visdao mais
ampla sobre os apoios necessarios para favorecer a inclusao social da pessoa com deficiéncia

intelectual na sociedade. Sao elas:

a) Intermitente: baseado em necessidades especificas e oferecido
em certos momentos, por um determinado periodo (curto prazo),
com caracteristicas episodicas (a pessoa nem sempre precisa do
apoio) e com intensidade variavel;

b) Limitado: consistente durante atividades especificas, oferecido
ao longo de um periodo (longo prazo), porém com tempo limitado;

c) Extensivo: € necessario apoio regular (didrio) em pelo menos
alguns ambientes (escola, trabalho, lar) sem limitacdo quanto ao
tempo;
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d) Pervasivo: constante, de alta intensidade, nos diversos
ambientes, envolve uma equipe maior de pessoas administrando os apoios, potencialmente
durante o ciclo da vida. Com essa visdo amplia o foco da intervengdo nas areas: do ensino e
educacdo, vida doméstica, vida em comunidade, emprego, saude, seguranca, desenvolvimento
humano, protecao e defesa, além das areas comportamentais e sociais. E, levando em consideracao as
condigOes pessoais, as situacdes de vida e faixa etaria, os apoios variam em duragdo e intensidade,
visando o melhor desempenho da pessoa com deficiéncia intelectual no seu cotidiano, favorecendo
uma melhor qualidade de vida.

Com essa concepcdo, a deficiéncia intelectual deixa de ser vista como uma
caracteristica essencialmente individual, explicando-se como fruto da relagao dinamica entre
a pessoa, ambiente, sistema de apoio e dimensdes.

Kirk; Gallagher (1996, p.128-132) citam algumas causas da deficiéncia intelectual

classificando-as como:

a) Distarbios genéticos:

Os progressos em pesquisa no campo da genética revelam muito a respeito dos
mecanismos pelos quais os cromossomos ¢ genes influenciam na deficiéncia intelectual. As
relagdes entre os genes € o comportamento sdo muito complicadas, e a influencia do
ambiente no resultado final ¢ quase sempre um fatorimportante.

De acordo com Plomin, DeFries; McClean (1980) as anomalidades genéticas sao
bastante comuns, envolvendo até metade de todas as fertilizacdes humanas. Estas ndo sdo
notadas na populacdo em geral, porque a maioria das anormalidades genéticas, resulta logo
em aborto espontaneo. Aproximadamente, um em cada duzentos fetos, com anomalidades
genéticas, sobrevive até o nascimento, mas muitos desses bebes morrem logo apos parto. O

resultado € que, embora ocorra muitos desvios do padrao “normal, a maioria nunca ¢ vista.”

b)  Sindrome de Down:

Conhecido anteriormente como mongolismo, devido a uma semelhanga superficial com
a raca oriental, foi uma das primeiras a ser associada as anomalias genéticas. As pessoas
nesta condigdo tém 47 cromossomos ao invés dos 46 normais. Tal condi¢do leva a
deficiéncia intelectual moderada ou leve, acrescida de varios problemas de audigao,

formagdo do esqueleto e de coracdo. A presenga
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desta sindrome esta relacionada também, a idade da mae, pois, sua incidéncia aumenta
significamente em criancas nascidas de maes com mais de 35 anos. Ainda ndo se sabe a
exata relagdo entre o avango da idade e essa condigdo. Mas deve-se ressaltar que a causa do
cromossomo extra ndo € exclusiva da mae. O pai contribui com o cromossomo extra em 20 a
25 por cento dos casos (ABROMS e BENNETT, 1980).

O diagnostico dessa sindrome, assim como de varias outras condigdes patologicas, s6
era feito quando do nascimento da crianga ou até mais tarde. O desenvolvimento de uma
nova técnica de diagnostico, a amnioscentese, permite o diagnostico muito precoce. A
amnioscentese ¢ um processo de retirada de um pouco de fluido amniotico da mulher
gravida. Como sdo encontradas células do feto no fluido, suas anormalidades cromossdmicas
podem ser analisadas pelo caridtipo. Assim, logo no inicio da gravidez, os pais de alto risco,
podem saber se terdo ou ndo um filho deficiente.

Este procedimento gera um problema moral de graves consequéncias, uma vez que 0s
pais devem ter o direito de interromper a gravidez quando recebem a noticia de que terdo
uma crianga deficiente, o que acaba entrando em choque com a postura da igreja catolica por
exemplo, onde se acredita que todos tem direito a vida. Devido a esta indagacao, resultou no

uso limitado desse diagndstico.

c) Fenilcetontria:

E considerada uma enfermidade que se manifesta nas pessoas através da deficiéncia
intelectual, cuja graduacgdo varia de leve a grave, surge como consequéncia de um erro inato
do metabolismo da fenilalanina. A despeito de parecerem normais ao nascer, se nao tratados
devidamente com base numa dieta pobre em fenilalanina, comegam a apresentar os sintomas
caracteristicos da doenga a partir de um ano de vida. Se adequadamente tratados, embora
apresentem a deficiéncia intelectual até o resto de sua vida cuja perspectiva ¢ drasticamente
reduzida, podem seguir até 1a de maneira quase normal (ARAUJO ET.AL, 2006, p.51).

O Teste do Pezinho, obrigatério em territorio nacional, ¢ a maneira mais efetiva de

prevencao da deficiéncia intelectual em casos de fenilcetontria.

d) Heranga poligénica:

Embora o efeito de um tnico gene tenha um impacto dramatico sobre o

10
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desenvolvimento da crianca individualmente, muitos tragos humanos, tais como, cor da pele,
altura e formagdo do corpo, sdo controlados pela agdo conjunta de muitos genes. Os
resultados que combinam a interacdo de numerosos genes sdo chamadas caracteristicas
poligénicas herdadas. Geralmente, presume-se que o desenvolvimento intelectual seja o
resultado de heranca poligénica complexa que, quando combinada a certas condigdes

ambientais, pode resultar em deficiéncia intelectual.

e) Agentes toxicos e doencas infecciosas:

Agentes toxicos ingeridos pela mae durante a gravidez, ou pela crianca, podem
perturbar o equilibrio bioquimico interno. Virus ou germes em forma de doencas infecciosas,
podem invadir o corpo e causar danos duradouros ao sistema nervoso central, além do curso

da doenga original.

f)  Sindrome fetal do alcool:

O excesso de bebidas alcodlicas, tomadas pela mae durante a gravidez, foi identificado
como possivel causa da deficiéncia intelectual. O dlcool atravessa a barreira placentéria,
permanece na corrente sanguinea do feto e deprime o funcionamento do sistema nervoso
central. H4 uma duvida se o dano real e causado pelo alcool em si, ou pela combinagao com

outros fatores de risco como o fumo. (STREISSGUTH ET AL., 1980).

g) Envenenamento por chumbo:

O chumbo encontrado em algumas tintas, especialmente em zonas mais pobres, quando
a pintura esta descascando, também pode causar deficiéncia intelectual em criangas
pequenas, quando colocam com frequéncia a tinta na boca. Aparentemente, o chumbo pode

chegar ao cérebro pelo sangue, resultando assim no surgimento da deficiéncia. Virus:

A rubéola ou o sarampo alemdo, pode causar a deficiéncia intelectual, se a mae
contrair a doenga durante os trés primeiros meses de gravidez. A encefalite ¢ causada por um
virus que provoca febre alta e possivel destruicdo celular no cérebro, com efeitos em longo
prazo. Estas condigdes sao meramente ilustrativas de um grande nuimero de outras,
felizmente raras, cada uma das quais, com potencial para provocar a deficiéncia.
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h)  Fatores ambientais:

Estudos confirmam que ha a existéncia de uma ligagdo entre ambiente de pobreza e a
incidéncia de deficiéncia intelectual, parcialmente responsavel pelos atrasos de
desenvolvimento. Pois, estdo sujeitas a maiores riscos de saude. A ma nutri¢do, a intoxicagao
por chumbo, a sindrome fetal do alcool e outros fatores, podem ocorrer com maior
freqiliéncia entre as populacdes pobres e a minoria.

De acordo com Birch e Gussow (1970, p.46 apud KIRK; GALLAGHER, 1996, p.

132) afirmam que: “quase todas as complicagdes da gravidez, do parto e do Peri natal,
potencialmente perigosas para criancas, sdo excessivamente prevalentes entre os mais
desfavorecidos por diferengas étnicas ouraciais.”

Além desses tipos de deficiéncia, ¢ importante incluir a definicdo de autismo, que
ocorre numa parcela minima da populagdo, ndo ¢ considerado deficiéncia, mas ¢ confundido
por muitas pessoas como um tipo de deficiéncia.

Henriques (2005) afirma que:

O autismo ¢ um transtorno invasivo do desenvolvimento, isto €, algo
que faz parte da constitui¢do do individuo e afeta a sua evolugdo.
Caracteriza- se por alteragdes na intera¢ao social, na comunicagao e
no comportamento. Manifesta-se antes dos trés anos e persiste
durante a vida adulta.

Para melhor compreensdao do autismo, ¢ preciso conhecer as suas manifestacdes nas
areas da comunicagdo, comportamento e interagdo  social, centrando o procedimento
educacional nessas areas e levando em considera¢do que as varias manifestacdes do autismo
podem gerar problemas de comportamento, acarretando oscilagdes no desenvolvimento da
aprendizagem. Para isso, € necessario sempre estar atento a essas alteragdes no
comportamento ¢ mudangas na rotina diaria, para que isso nao traga maiores dificuldades de
adaptacdo, e sempre se valendo da paciéncia para que favoreca no desenvolvimento integral

do autista contribuindo na sua inclusdo social.

Dessa forma, pode-se afirmar que ¢ de vital importancia que haja tanto politicas

publicas efetivas que déem conta de oferecer agdes que promovam a prevengao da
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deficiéncia, como capacitar profissionais voltados para a criagdo de mecanismos que
possibilitem a melhoria da qualidade de vida dessas pessoas, promovendo a sua inclusdo

social, independentemente do tipo de deficiéncia que a pessoa apresente.

3. A INCLUSAO SOCIAL DA PESSOA COM DEFICIENCIA E O PAPEL
DO SERVICO SOCIAL NESSA RELACAO

Todas as pessoas nascem com direitos e deveres e nao seria diferente com as pessoas
com deficiéncia, mas, no entanto, vemos ao longo da histéria, um profundo desrespeito que
ainda se encontra na realidade atual perante essas pessoas. Foi necessario realizar inimeras
lutas juntamente com suas organizagdes representativas, para que seus direitos fossem
reconhecidos, hoje, muitos paises os tem reconhecidos em varias documentagdes. Muitos
deles foram atualizados, numa perspectiva de inclusdo social.

Hoje, as pessoas com deficiéncia conquistaram seu espaco na sociedade brasileira
gracas a intensas lutas através dos movimentos organizados e dessa forma ha o
reconhecimento dos seus direitos assegurados pela Constituicdo Federal de 1988, conhecida
como a “Constitui¢ao Cidada”, a lei maior do pais, a qual favorece através de seus preceitos
constitucionais, a protecdo social, entendida como uma forma de assegurar direito aos

minimos de qualidade de vida, a plena participag¢do de todos os cidaddos na vida societaria.

3.1 Participacao Social e Cidadania

Na sociedade contemporanea, cidadania vem a ser toda pessoa € sujeito de direitos, €
no caso das pessoas com deficiéncia, ela ndo deve ser vista como um sujeito dependente de
cuidados e assisténcia, e sim um cidaddo com capacidade de formular metas para sua propria
vida.

Favorecer as pessoas com deficiéncia o desenvolvimento da autonomia e da
independéncia, até a sua conquista ¢ tida como caracteristicas da cidadania. Parte desse
processo tem ligacao direta com o bem estar da pessoa no contexto em que vive.

Araujo (2006, p. 261) coloca que:
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A cidadania ¢ uma conquista construida pela educagdo, pela
participagio, pela emancipagio. E o exercicio dos direitos
individuais e coletivos; acesso igualitario aos bens e servigos
publicos. E a “operacionalizagio da inclusdo. E a maior pressio
social pela inclusdao surge da proposta de carater sdcio-politico
(eliminacdo de toda pratica discriminatoria) e da ética (movimento
em favor dos direitos civis).

E necessario que todas as pessoas com deficiéncia antes de tudo, tenham o
conhecimento de todos os seus direitos, para que assim possam exercer sua cidadania.

Filho (2002, p.66) considera que ser cidadao:

Significa ter direitos e deveres dentro da sociedade. A cidadania parte
do principio de que todos os homens sdo iguais perante a lei, sem
discriminacao de raga, credo ou cor, tendo direito a educagao, saude,
habitagdo e lazer. A todos os homens sdo atribuidos o dominio de seu
corpo e de sua vida, um trabalho digno que proporcione sustentar a si
e a sua familia, o direito a liberdade de expressdo em partidos
politicos, sindicatos e de lutar por seus valores tendo oportunidade de
participar em movimentos sociais.

Assim posto, todas as pessoas apresentam direitos e deveres e sdo protegidas e
consideradas iguais perante a lei, as quais sdo livres nas formas de se expressar, tendo o
poder sobre si proprio, € na perspectiva da cidadania, lhes é concedido uma qualidade de
vida digna, qual possa atender aos seus minimos sociais sem a interferéncia de outrem que a
prejudique.

Marshal (1974) sobre as caracteristicas principais da cidadania, diz que:

Trés sdo as caracteristicas centrais da cidadania: a identidade, ou
seja, cada pessoa sendo livre e autdbnoma e, por conseqiiéncia,
afastando-se da serviddo; a integracdo social, uma vez que o
individuo deve sentir e saber de sua importancia perante a
comunidade e, por ultimo, a superacdo, traduzida na vontade de
buscar mais, superar os obstaculos e vencer.

Dessa forma, para que haja a cidadania das pessoas com deficiéncia deve existir a

participacdo democratica delas nas demais instancias existentes na sociedade.
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Pode-se dizer que, cidadania s6 acontece no momento em as pessoas sabem dos seus
direitos, atuando contra as injustigas, criando estratégias de reac¢do para transformar o rumo
de sua historia. Para atingir a cidadania, ¢ necessario haver a participagdo social, pois ser
cidadao ¢ ser sujeito participante.

Demo (1999, p.18) afirma que:

Participacdo ¢ conquista, ou seja, € um processo, no sentido legitimo
do termo: infindavel, em constante vir-a-ser, sempre se fazendo.

4

Assim, participacdo ¢ esséncia, autopromog¢dao € existe enquanto
conquista processual.

Isso decorre de que, a cada espago em que se € capaz de autogerir, caminhar diante de
um objetivo a alcangar, dentro de um determinado territorio’, significa que se d4 um passo
adiante no que se refere a ter o direito de poder usufruir daquilo que se necessita e que esta
disponivel a toda populacao.

A Constituigdo Federal de 1988 ¢ considerada um marco juridico importante na
ampliacdo no campo dos direitos e garantias fundamentais, pois engloba dentre as suas
diretrizes, assegurar o exercicio dos direitos sociais e individuais, a liberdade, a seguranca, o
bem-estar, o desenvolvimento, a igualdade e a justica como valores essenciais para uma
sociedade fraterna, pluralista e sem preconceitos. Assim sendo, dentre os objetivos
fundamentais, a constru¢do de uma sociedade justa, livre e solidaria, na qual os valores da
dignidade e do bem-estar da pessoa humana, sem preconceito de origem, género, cor, idade e
quaisquer outras formas de discriminagdo, colocam-se como determinantes primordiais para
a justica social.

Os espagos de garantia da defesa dos direitos e da cidadania da pessoa com deficiéncia
se da pelos Conselhos de Defesa de Direitos da Pessoa com Deficiéncia, devidamente
organizados nas varias esferas da administracdo publica, quais sejam, federal, estadual e

municipal.

1. “Territdrio diz respeito ndo somente aos aspectos objetivos da realidade vivida pelas populagdes, mas
envolve igualmente sua dimensdo subjetiva, que aparece de forma também concreta através das

manifestagdes de sofrimentos, desejos, expectativas etc.” Koga (2003, p.39).
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Nesta perspectiva, se vé que atualmente hd diversos documentos que tratam dos
direitos especificos das pessoas com deficiéncia, como também direitos gerais, que podem
ser aplicadas a toda a populacdo. Porém, se analisar o que realmente ocorre, se percebe que
ainda existe um descaso tanto do poder publico, na responsabilidade de fazer valer essas leis,
como da sociedade, em suas formas de discriminar e excluir dos recursos existentes no
territorio.

Portanto, pode-se afirmar que, quando a sociedade for capaz de lidar com as pessoas
com deficiéncia de maneira desigual( para se igualar essas desigualdades), justa e
humanitaria, serd construido um mundo melhor para todos. E a inclusdo social ¢ a forma

mais eficaz de fazer valer a cidadania dessas pessoas, assunto abordado a seguir.

3.2 Inclusio Social

As pessoas com deficiéncia ao longo da historia tiveram véarias formas de tratamento, a
comecar com a exclusdo total dessas pessoas do convivio social.

Sassaki (2005, p. 31) afirma:

A exclusdo social de pessoas com deficiéncia ocorria, antigamente,
em seu sentido total, elas eram excluidas da sociedade para qualquer
atividade porque eram consideradas invalidas, sem utilidade para a
sociedade e incapazes para trabalhar, caracteristicas estas atribuidas
indistintamente a todas as pessoas que tivessem alguma deficiéncia

O autor (2005, p. 31) ainda coloca que:

Se em algumas culturas as pessoas com deficiéncia eram
simplesmente eliminadas, em outras adotava-se a pratica de interna-
las em grandes institui¢des de caridade, junto com doentes e idosos.
Essas instituicdes eram em geral muito grandes e serviam
basicamente para dar abrigo, alimento, medicamento e alguma
atividade para ocupar tempo 0cioso.

Depois dessa concepcdo de tratar as pessoas com deficiéncia, surge uma nova
denominacdo, a de integracdo social, as quais tem a no¢do de que, se essas pessoas mudarem

o seu jeito de ser, pode ocorrer a integragao delas na sociedade.

16



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas ¢ Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.16, n. 30, p. 01-58, jul./dez.2012.
NAKA IME, Eroka; MINETTO, Gerceley Paccola. A participacdo social das pessoas com deficiéncia intelectual na
comunidade

Sassaki (2005, p.34) sobre integracao social considera:

A integragdo consiste em adaptarmos as pessoas com deficiéncia aos
sistemas sociais comuns e, em caso de incapacidade por parte de
algumas dessas pessoas, criarmos sistemas especiais separados para
elas. Por este paradigma, a sociedade continua basicamente a mesma
em suas estruturas e servicos oferecidos, cabendo as pessoas com
deficiéncia serem capazes de adaptar-se a sociedade.

Como se sabe, houve diferentes maneiras de lidar com as pessoas com deficiéncia. No
passado havia a exclusdo total, cujo atendimento especializado era segregado, e depois se via
a possibilidade da modificagdo da pessoa com deficiéncia, para que esta pudesse ingressar na
sociedade. Hoje se busca a inclusdo social dessas pessoas, a qual se compreende que ¢
necessario mudar o ambiente psicossocial e fisico em que vive a pessoa com deficiéncia,
para que lhe possibilite a oportunidade de usufruir dos bens e servicos disponiveis, no intuito
de favorecer o desenvolvimento de suas capacidades, habilidades e o atendimento as suas
necessidades sociais, numa perspectiva de uma sociedade para todos.

Inclusdo ¢ considerada quando a sociedade ¢ modificada e se adapta as necessidades da
pessoa com deficiéncia, e a mesma quando nela incluida, tem a oportunidade de desenvolver
suas capacidades e habilidades para que possa ter condigdes de tracar o rumo de sua vida,
fazendo escolhas, decisdes proprias, tendo maior controle sobre sua vida.

Sassaki (2005, p.40) aponta que:

A inclusdo social constitui, entdo, um processo bilateral, no qual as
pessoas, ainda excluidas e a sociedade, buscam em parceria,
equacionar problemas, decidir sobre solucdes e efetivar a
equiparagdo de oportunidades para todos. Para tanto, é importante
incluir a possibilidade de que, além de propiciar maior autonomia para as
pessoas com deficiéncia, é necessario oferecer subsidios para que as
pessoas com deficiéncia possam usufruir dos bens e servigos disponiveis
em seu territorio, favorecendo a emancipagdo desses cidaddos, portanto, ¢
uma via de mao dupla, a pessoa com deficiéncia e a sociedade necessitam
dessa parceria.

Assim posto, inclusdo ndo é somente inserir alguém num grupo social, inclusdo ¢
acolher alguém e trata-lo como um cidaddo, com as mesmas oportunidades de participacao,
em tudo que ocorre no dia a dia da sociedade.

Sobre esta perspectiva a Assembléia Geral da ONU (1996) adotou o documento
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Normas sobre a Equiparacdo de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia, que traz a

seguinte defini¢do em seu paragrafo 24:

,O termo™ equiparagdo de oportunidades significa o processo
através do qual os diversos sistemas da sociedade e do ambiente, tais
como servigos, atividade, informacdes e documentacdes, sao
tornadas disponiveis para todos, particularmente para pessoas com
deficiéncia.

Mais adiante, no § 25, esse documento acrescenta que:

O principio de direitos iguais implica que as necessidades de cada
um e de todos, sdo de igual importancia e que essas necessidades
devem ser utilizadas como base para o planejamento das
comunidades e que todos os recursos precisam ser empregadas, de
tal modo que garantam que cada pessoa tenha oportunidade igual de
participagdo.

Dessa forma verifica-se que para que haja de fato a inclusdo social, é necessario que a
sociedade favoreca a celebragdo das diferengas, aceitando as diferencas individuais;
valorizacdo da diversidade humana, promovendo solidariedade humanitaria. E também,
deve-se ter consciéncia que as pessoas com deficiéncia em toda sua existéncia, s@o
consideradas cidaddos de direitos e deveres como qualquer outra pessoa, recebendo o mesmo
tratamento, enquanto cidadaos de direitos e deveres e igual importancia dos demais.

Dessa forma, a comunidade como um todo deve se unir em prol das pessoas com
deficiéncia para que possam viver em seu territorio, pois € nele que as pessoas constroem sua
identidade e tem um primeiro contato com outras pessoas, ¢ o relevante é que dentro do
territorio, as pessoas moram proximas as outras, ¢ dessa forma, se tem maior facilidade de
criar lagos de afetividade, de cooperacdo e trocas de experiéncias. Desse modo, as pessoas
que ndo apresentam deficiéncia, tém que ter o compromisso de construir formas que
possibilitem a diminui¢do dos impactos causados pela deficiéncia, para que assim garanta a
cidadania com qualidade de vida.

Sassaki (2005, p.80) coloca que:

A comunidade ¢ o lugar onde as pessoas com deficiéncia querem e
devem viver, trabalhar, etc., portanto, hd& um deslocamento de
18
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abordagem, abandonando o ambiente segregado (asilos, oficinas
protegidas de trabalho etc) para conquistar definitivamente o
ambiente aberto, integrado, competitivo na comunidade.

Em relagdo a esta tematica, a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, em seu artigo 19, aborda sobre a vida independente e inclusdo na comunidade,

quando declara:

Os Estados Partes desta Convencao reconhecem o direito de todas as
pessoas de viver na comunidade, com a mesma liberdade de escolha
que as demais pessoas, ¢ tomardo medidas efetivas e apropriadas
para facilitar as pessoas com deficiéncia o pleno gozo desse direito e
sua plena inclusdo e participagdo na comunidade, inclusive
assegurando que:

a) as pessoas com deficiéncia possam escolher seu local de
residéncia e onde e com quem moram, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, € que nao sejam obrigadas a
viver em determinado tipo de moradia;

b) as pessoas com deficiéncia tenham acesso a variedade de
servigos de apoio em domicilio ou em instituigdes residenciais ou a
outros servicos comunitarios de apoio, inclusive os servigos de
atendentes pessoais que forem necessarios como 0 apoio para que as
pessoas com deficiéncia vivam e sejam recluidas na comunidade e
para evitar que fiquem isoladas ou segregadas da comunidade.

c) os servicos e instalagdes da comunidade para a populacdo em
geral estejam disponiveis as pessoas com deficiéncia,em igualdade de oportunidades, e
atendam as suas necessidades. Assim, deve-se levar em consideragdo que ndo somente a sociedade
tem o papel de proporcionar ambientes favoraveis para o desenvolvimento integral das pessoas com
deficiéncia, mas os proprios deficientes tem que se organizarem para que a populacdo em geral,
reconheca que sdo pessoas capazes de inserir nesse mundo desigual, tendo as mesmas condigdes de
atuar de forma competitiva sobre os meios de producao.

Demo (1999, p.26) afirma que:

Organizar-se para conquistar seu espaco, para gerir seu proprio
destino, para ter vez e voz, ¢ o abecé da participacdo. Ai a
negociagdo surge, ndo como boa vontade ou concessdo, mas como
necessidade de sobrevivéncia. Somente entdo haverd vantagens
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,comparativas® ou cooperagdo horizontal, ndo ajudas, favores,
tutelas.

Assim posto, a plena participa¢do social das pessoas com deficiéncia na sociedade,
depende nao s6 do apoio por elas recebido, mas as proprias pessoas com deficiéncia, terem o
sentimento de que nao sdo inferiores aos demais e terem vontade de sair de seus “muros” e
adentrar nas atividades disponiveis tanto na sua comunidade, como usufruir de meios
existentes na sociedade.

Portanto, ¢ de extrema relevancia que a sociedade, o Estado, se unam para adequar os
sistemas sociais disponiveis, de acordo com a necessidade das pessoas com deficiéncia, pois,
ndo apenas elas estardo sendo beneficiadas, como toda a populagdo que estejam excluidas
destes recursos. Logo, deve-se criar politicas sociais, no intuito de nao focar apenas um
segmento social e sim as necessidades sociais de toda a populagdo, para que assim, todos

possam viver num mundo mais justo, humano e digno.

3.3 O Servico Social e o seu papel na inclusdo da pessoa com deficiéncia

O Servigo Social tem se mantido firme diante das transformacdes societarias que vive a
sociedade atual, nela encontra-se injusticas, exclusdo, desigualdade social, preconceitos e
discriminacdes diante dos grupos sociais que nao se enquadram dentro de suas normas. Esta
profissdo para lidar com essas questdes tem se firmado em seu propoésito, que ¢ garantir os
direitos sociais, através do Projeto Etico Politico do Servigo Social, cujas a¢des devem estar
norteadas pelo Codigo de Etica Profissional (1993, p.11) no qual se analisa o ser social em

sua totalidade, como mostra alguns de seus principios fundamentais a saber:

Posicionamento em favor da equidade e justica social, que assegure
universalidade de acesso aos bens e servigos relativos aos programas
e politicas a da riqueza socialmente produzida; Empenho na
eliminacdo de todas as formas de preconceito, incentivando o

respeito a diversidade, a participacdo dos grupos socialmente
discriminados e a discussao das diferengas

As préticas profissionais, devem estar comprometidas com os valores ético- humanistas
(com os valores de liberdade, igualdade e justica) como pressupostos e condi¢do para a

autoconstrucao de sujeitos individuais e coletivos, criadores da historia.
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O assistente social tem o papel primordial de garantir os direitos sociais de seus
usuarios e nelas estdo incluidas as pessoas com deficiéncia, em que seus direitos
reconhecidos pela Constituicdo de 1988 sejam protegidos e valham, para que assim, as
pessoas com deficiéncia, possam ser cidaddos capazes de ir e vir com total autonomia em
suas acoes. E também cabe ao assistente social, informar sobre os assuntos que dizem
respeito a essas pessoas € promover acdes na comunidade em prol das pessoas com
deficiéncia que contribuam com sua inclusdo social.

[amamoto (2005, p.17) sobre a atuagdo do assistente social nos dias atuais pontua:

O momento que vivemos ¢ um momento pleno de desafios. Mais do
que nunca ¢ preciso ter coragem, ¢ preciso ter esperangas para
enfrentar o presente. E preciso resistir ¢ sonhar. E necessario
alimentar os sonhos e concretiza-los dia-a-dia no horizonte de novos
tempos mais humanos, mais justos, mais solidarios.

Essas intervencdes na realidade dos sujeitos se caracterizam nos processos de trabalho
de maneira a promover e articular acdes na defesa de direitos, prevengdo, prestagdo de
servicos, apoio a familia, direcionado a melhoria da qualidade de vida da pessoa com
deficiéncia, eliminando todas as formas de preconceito, criando o respeito a diversidade, a
participagdo de grupos socialmente discriminados e, a discussdo das diferencas,
realizando uma ag¢ao transformadora, para que estes tenham acesso a bens e servigos relativos
aos programas e politicas sociais, preocupando-se com uma gestdo democratica e
favorecendo a inclusdo destes na sociedade.

A partir dessas praticas ¢ que se chega rumo da conscientizagdo da sociedade frente a
pessoa com deficiéncia, contribuindo para a celebracdo das diferencas, direito de pertencer e
valoriza¢ao da diversidade humana.

A pratica do Servigo Social na area da deficiéncia intelectual exige um profissional
com conhecimentos especificos que norteiam a sua atuagdo, por assumir peculiaridades
inerentes a esta realidade. Atender nessa area significa trabalhar essencialmente com a
familia, as vezes com a propria pessoa com deficiéncia e com a comunidade.

A importancia do trabalho com a familia esta voltada para que o grupo reflita sobre o
significado de ter, em seu contexto, um filho com deficiéncia intelectual e como ela se
organiza e/ou reorganiza nos seus diferentes momentos, na busca de alternativas que
possibilitem a construcdo de sua historia. E, com a pessoa com deficiéncia, procurando

desenvolver suas habilidades e capacidades, através de agdes socio-educativas, de maneira
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que facilite sua inclusdo social.

Ja com a comunidade, deve procurar levar o conhecimento da problematica da
deficiéncia intelectual e despertar o interesse € a conscientiza¢cdo dessas pessoas a se engajar
em prol da pessoa com deficiéncia.

Dessa forma, o Servigo Social atua de maneira a promover condi¢cdes de atendimento
as necessidades humanas bdasicas de subsisténcia e participagao.

Krynski (1984, p.61) considera que as unidades de intervencdo do Servigo Social no
campo da deficiéncia intelectual devem ser de natureza psicossocial, social e politica a

saber:

a) Psicossocial: na qual o Servico Social diante de seus
atendimentos a individuos, familias, grupos e comunidades pode
levar esclarecimentos e orientacdes, para reivindicar servigos de
atendimento a deficiéncia intelectual;

b)  Social: através da acdo profissional do Servico Social em
organismos sociais que oferecem bens e servigos que possam
assumir programas adequados;

c)  Politica: o Servico Social pode e deve fazer subsidios para a
formulacdo de uma politica de acdo no campo da deficiéncia
intelectual. Trata-se de um trabalho complexo, desafiador, frente a
falta de  governantes para tornarem efetivos programas ja
formulados.

Assim sendo, o assistente social promove acdes que favorece aos seus usudrios, o
acesso as diversas politicas sociais, ¢ estas devem estar integradas entre si, na perspectiva de
garantir seus direitos numa visdo de totalidade, para que assim proporcione a estes, a efetiva
participagdo social, em todas as instancias existentes na sociedade.

E, na perspectiva de inclusdo social, o assistente social atua na drea do treinamento e
profissionalizacdo da pessoa com deficiéncia intelectual, para resgatar a sua dignidade e
mostrar o seu valor enquanto pessoa, proporcionando a estas, um maior controle sobre sua
vida.

Nessa area, o profissional desenvolve sua agdo junto a equipe, & pessoa com
deficiéncia, a familia e a comunidade. Essa capacita¢ao profissional ¢ direcionada aqueles
que j& desenvolveram suas habilidades e potencialidades e estejam aptos a se inserir no

mercado de trabalho. E, essa ¢ uma forma de proporcionar as pessoas com deficiéncia

intelectual que sdo pessoas capazes de exercer as atividades disponiveis na sociedade e que
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possuem plena condi¢do de serem independentes em suas agoes.

Cabe ao profissional de Servi¢o Social, interpretar o sentido da profissionalizacdo para
as pessoas com deficiéncia intelectual, para que elas tenham a nog¢ao da realidade do
trabalho. A profissionaliza¢do tem o intuito de prepard-lo para o exercicio de uma fun¢ao
adequada ao potencial de cada um. Apods a qualificacdo profissional, o assistente social tem
mais um papel importante, pois, além de favorecer o acesso, ha que realizar reunides com os
empregadores € com outros profissionais € com a pessoa com deficiéncia, para que assim,

consigam manter a permanéncia e a participag¢do plena no emprego.

Portanto, para que a pratica profissional se torne efetiva, deve se valer da capacitacao
constante sobre as mudancas que ocorrem em determinada area de atuacdo, conhecer e
interpretar as necessidades sociais da populacdo de forma clara, critica e participativa,
visando colaborar para as melhorias individuais e coletivas; em que suas acdes estejam
direcionadas a preservar, efetivar e ampliar direitos, a partir de demandas emergentes do
cotidiano; buscar uma pratica profissional de acordo com a contemporaneidade, sem uma
atuacdo pré- estabelecida e evitar confundir valores pessoais e particulares com a agdo

profissional, com vistas a transformagao social da realidade das relagdes sociais.

O PAPEL DA FAMILIA NA EDUCACAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA

A familia burguesa moderna ¢ o modelo ideologico adotado nas sociedades em geral, o
qual estabelece como o ideal de familia a constitui¢do de maneira nuclear. Porém, devido a
mudancas culturais e sociais como: relacionadas a libera¢ao sexual; mulher no mercado de
trabalho, tomando forca em sua categoria; muitos casais residentes na mesma casa, sem O
compromisso de oficializar a unido, através do casamento; baixo indice de natalidade;
aumento de pessoas vivendo sos; existéncia de varias mulheres solteiras que se tornaram
maes ¢ a incidéncia de divorcios, essa concepgao vem se alterando.

Goldani (1989) sobre a familia contemporanea, pontua que:

De forma simplificada, a familia ndo ¢ mais vista como organizada
por normas ‘“dadas”, mas sim, fruto de continuas negociacdes e
acordos entre seus membros e, nesse sentido, sua duracao no tempo
depende da duragdo dos acordos. Consequentemente, como sdo
frutos de escolhas individuais e negociagdes interindividuais, as
vidas familiares serdo cada vez mais idiossincraticas e fluidas.
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Diante dessa explanacdo pode-se enfatizar que se estd vivenciando uma realidade de
profundas modificacdes nas formas de organizacao familiar, havendo auséncia de padrdes e
modelos estipulados pela sociedade como o ideal de familia, surgindo uma diversidade de

arranjos familiares.

4.1 Formas de organizacio de familia

Pode-se destacar uma diversidade de tipos de constituicdo familiar que podem ser
consideradas familias na sociedade.

As formas mais comuns de constituicao familiar sao:

a) Familia nuclear (tradicional):

Forma de organizacdo considerada heterossexual (o casal deve ser formado por pessoas de sexo
distintos), monogamica (existéncia somente de um parceiro na relagdo) e patriarcal (o homem ¢
o chefe da familia). Composta por pai, mae e filhos. A unido de duas pessoas se da através do
matrimonio, o qual o homem ¢ o provedor do sustento da familia; e a mulher cuida do lar e da

educagdo dos filhos.

Como pontua Filho (2002, p.31):

O casal se une mediante o ritual do casamento civil e religioso, um
dos objetivos desse modelo familiar € o de servir a procriagdo, ao
homem cabe a fun¢do de provedor da familia e & mulher, cuidar da
educacdo dos filhos e da tarefa doméstica, e a reciprocidade de
amor afetivo e efetivo entre pais e filhos.

Esse tipo de familia esta relacionada ao que se denomina de familia pensada, que ¢

descrito por Gomes (1988) como:

Uma unido exclusiva de um homem e uma mulher, que se inicia por
amor, com a esperan¢a de que o destino lhes seja favoravel que ela
seja definitiva. Um compromisso de acolhimento e cuidado para com
as pessoas envolvidas e expectativa de dar e receber afeto,
principalmente em relacdo aos filhos. Isto, dentro de uma ordem e
hierarquia estabelecida num contexto patriarcal de autoridade
maxima que deve ser obedecida, a partir do modelo pai-mae-filhos
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estavel.

Como se verifica, tal constituicdo familiar, apesar de ainda presente na sociedade
brasileira ndo ¢ a Unica, pois as transformagdes societdrias € o proprio desenvolvimento

econdmico fez com que surgisse outros arranjos.

b) Familias monoparentais:

Sdo chefiadas por homem ou mulher, na qual hd apenas um tnico progenitor
responsavel pelo sustento, lar e educagdo dos filhos. Na maioria das vezes sao mulheres que
ficam sozinhas para cuidar da administracdo da casa, criar e educar os filhos. Pode ocorrer
quando ha a separagdo do casal, ficando um deles com a guarda dos filhos, sendo também
acometidos com pessoas que ndo tiveram seus filhos reconhecidos por seus companheiros
(as), ou solteiros que resolvem adotar uma crianga, ou ainda, viivos que sido obrigados a
criar, pelo menos por um tempo, os filhos sozinhos. “Os lares monoparentais sdo aqueles em
que vivem um Unico progenitor com os filhos que ndo sdo ainda adultos” (VITALE, 2002,
p.46) .

Devido ao contexto socio econdmico vigente, muitas familias dessa organiza¢do se
encontram vulneraveis, o que esta intimamente ligado a existéncia de somente um
responsavel pelo sustento e educacao dos filhos. Dessa maneira, pode ocorrer a circulagao de

criancas, como afirma Sarti (1996, p.57) quando pontua:

A circulag¢do de criancas, como padrdo legitimo de relagdo com os
filhos, pode ser interpretada como um padrio cultural que permite
uma solu¢do conciliatoria entre o valor da maternidade e as
dificuldades concretas de criar os filhos, levando as mées a ndo se
desligarem deles, mas manterem o vinculo através de uma circulacao
temporaria.

E necessario que o Estado tome o conhecimento do cotidiano dessas familias e se
preocupe em adotar medidas que propiciem a criagdo de politicas publicas voltadas a
protecdo, inclusdo e promog¢ao dos mesmos, com vistas a melhorar a condi¢ao de vida dessas

familias.
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c) Familias ampliadas ou extensas:

Apresenta a organizacdo da familia nuclear, mais o agregamento de parentes diretos ou
colaterais, havendo a unido de relagdes entre avoés, pais, netos, tios, dentre outras.

Lima (2001, p.66) pontua que:

Estas ndo se constituem apenas pelos lacos de consanguinidade e
descendéncia, mas também através de ligacdes determinadas pelo
grau de necessidades e caréncias econdmicas, de protecdo ou
afetivas, que pessoas de familias distintas possam ter, sejam elas pela
auséncia do grupo familiar, pelo abandono, migra¢do, rompimento
ou perda de vinculos. Estes fatores poderao provocar a formagao de
um grupo envolvendo obrigacdes e compensagdes reciprocas que os
leve a adquirir caracteristicas de um grupo familiar, desenvolvendo,
portanto, as mesmas necessidades e atencdo de uma familia
consanguinea.

Essa constituicdo familiar em muitos casos se encontram em situacdo de
vulnerabilidade social, cujo arranjo € para amenizar a situagdo, pois, ha um conjunto de
pessoas residentes numa mesma casa, com trocas reciprocas de ajuda mutua, facilitando o

seu desenvolvimento e andamento.

d) Familias homo afetivas:

E a constitui¢do formada por casais do mesmo sexo, cuja unido se d4 a partir do afeto,
ajuda mutua, respeito e solidariedade entre ambos. Dessa forma, o afeto ndo € pressuposto
somente em sexos opostos.

O Novo Codigo Civil estabeleceu novas medidas que garantem a legitimidade de
arranjos familiares, relacionados a aspectos quanto a unido estavel de pessoas do sexo
oposto, porém a unido de pessoas do mesmo sexo nao consta dentre as suas normas.

Dias (2001, p.102) aponta que quando ha:

Presentes os requisitos de vida comum, coabitacdo, mutua
assisténcia, ¢ de se concederem os mesmos direitos € se imporem
iguais obrigagdes a todos os vinculos de afeto que tenham idénticas
caracteristicas.
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Logo, independente da orientagdo sexual das pessoas, no momento em que estas
passam a viver juntos, tendo o compromisso de cumprir os seus deveres de garantir
sustentagdo, criar lagos de afetividade e assisténcia mutua, numa verdadeira convivéncia
harmoniosa, com o proposito de construir um lar, isso gera direitos e deveres que o Estado de
direito terd que assumir o compromisso de criar normas que aprovem € protejam a unido

homo afetiva.

e) Familias recompostas ou reconstituidas:

Unido de duas pessoas provenientes apenas uma ou ambas as partes, de outro
casamento, havendo dessa forma, o agrupamento de filhos do casamento anterior com os
nascidos do novo casamento.

Dias (1992, p.59) considera que:

Os pais se casam pela segunda vez, uma familia mais extensa nasce,
embora ainda circunscrita nas relagdes de parentesco mais proximas.
Surge entdo, uma familia mais ampla, que agora inclui as relagdes
com os novos conjuges (do ponto de vista dos filhos), numa
comunidade que procura, a principio, dar-lhe suporte.

Essas novas constitui¢des familiares estdo relacionadas ao que se denomina de familia

vivida, a qual ¢ descrita pelo ja citado Gomes (1988) como:

Um grupo de pessoas, vivendo numa estrutura hierarquizada, que
convive com a proposta de uma ligacdo afetiva duradoura, incluindo
uma relacao de cuidado entre os adultos e deles para com as criangas
e idosos que aparecerem nesse contexto.

Portanto, pode-se afirmar conforme as consideracdes acima citadas, que ha uma
complexa realidade, em que ndo se deve dizer o caminho correto ¢ o errado a ser seguido,
conforme as proprias concepgdes, valores, e sim, olhar a totalidade das relagdes que as
pessoas vivenciam em seu cotidiano, no intuito de manter a sobrevivéncia de suas geracdes,

e direcionar a sua vida de acordo com as suas proprias escolhas e necessidades.
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4.2 Familia frente a deficiénciaintelectual

Quando os pais se deparam com a chegada de um filho, ficam euféricos e criam muitas
expectativas em relacdo a ele, mas, no momento em que tomam conhecimento que seu filho
apresenta uma deficiéncia, geralmente, a primeira reacdo ¢ a negacao, nao acreditam que

aquilo possa estar acontecendo em sua vida.

Ribas (1994, p.40) cita que:

Em geral, um casal nunca tem a idéia de que um dia podera ter um
filho que nas¢a com qualquer tipo de deficiéncia. Urna familia ndo
tem idéia de que um membro poderd um dia sofrer um acidente que o
faca deficiente.

Surgem varias reagdes momentaneas, que podem ser classificadas em categorias por

Ross (1963, apud BUSCAGLIA, 1997, p. 342), sdo elas:

a) Perda da auto-estima: a deficiéncia do filho pode ser interpretada
como um defeito em si mesmo, principalmente, quando os pais se
identificam muito com o filho. Os propositos da vida podem ser
alterados de forma abrupta e radical, inclusive a perda do sonho da
imortalidade através de um filho.

b) Vergonha: os pais podem antecipar a rejei¢do, a piedade ou o
ridiculo social e a consequente perda de prestigio. O retiro social
pode ser um comportamento resultante comum.

C) Ambivaléncia: as intensidades de amor ¢ 6dio podem surgir com
frequéncia entre os pais de criancas com deficiéncia intelectual. A
relativa falta de realizacdes e tendéncia ao comportamento irascivel
do filho, costumam ser fortes de continua frustragdo para os pais. Este
sentimento, por sua vez, gera raiva e o ressentimento, os quais podem
leva-los a desejarem a morte da crianga e ou rejeitarem-na, € que
comumente vem acompanhados pela culpa. O comportamento
inconsciente, algumas vezes alterando-se entre a rejeicdo e a
superprotecdo, também podem se apresentar.

d) Depressao: sentimentos cronicos de pesar devem ser esperados
como uma rea¢ao nio patoldgica ao nascimento de um filho com
deficiéncia intelectual. Esses pais estdo decepcionados com o filho e
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preocupados com o futuro.

e) Auto-sacrificio: a crianca com deficiéncia podera se tornar o
centro de todas as atencdes dos pais, muitas vezes em detrimento dos
outros membros da familia. O desequilibrio familiar, incluindo
conflitos maritais, podem acompanhar esse comportamento. Esse
filho pode vir a ser a causa de acusagdes e criticas mutuas entre os
pais.

f) Defesa: os pais podem adquirir uma sensibilidade aguda as criticas
implicitas ao filho com deficiéncia intelectual e podem reagir com
sentimento e beligerdncia. Em casos extremos, eles negardo a
existéncia da deficiéncia, racionalizarao as necessidades da crianga ¢
buscardo opinides profissionais para fundamentar sua propria luta de
que de fato ndo ha nada de errado com o filho.

A recusa imediata que surge nos pais, nao ¢ pelo filho, mas pela dor e sofrimento que a
deficiéncia provoca.

O nascimento da crianga com deficiéncia, cria nos pais uma sensa¢do ndo muito
agradavel, pois somam todas as expectativas que os pais almejavam dele, e, em se tratando
de um filho com deficiéncia intelectual, muitas vezes, a familia por falta de conhecimento,
ira criar a imagem deste filho como membro dependente e incapaz por toda vida, tirando dos
pais a liberdade de seguir a vida com normalidade, exigindo-os a total aten¢@o na deficiéncia
do filho, dessa forma, perdendo a nogdo que o filho é uma pessoa e apresenta direitos de ter
um desenvolvimento sadio e uma vida digna.

Nao ha a menor duvida que, criar um filho com deficiéncia envolve em seu contexto
familiar, angustias e problemas a mais para seus pais. Porém, ¢ importante lembrar que criar
um filho sem deficiéncia também vem a ser um processo angustioso para as familias.

Assim, ¢ importante que os profissionais atuem no sentido de conscientizar e ajudar a
familia da pessoa com deficiéncia para que aceite ela com amor, afeto e compreensao, pois
com isso o entrosamento da pessoa com deficiéncia com a familia sera mais facil, sadio e
sem maiores traumas.

Dessa forma, os pais apoOs a rejeigdo inicial e a culpa decorrente, procuram encontrar
maneiras que possam aplicar na educagao do seu filho.

Hoje, pela existéncia de uma ampla gama de informagdes, pesquisas e estudos a
respeito da deficiéncia, os pais se encontram numa situacdo de maior compreensao da

deficiéncia do filho e das alternativas mais viaveis
para proporcionar o desenvolvimento sadio do mesmo, e isto decorre

também pela forma em que os profissionais transmitem aos pais, uma a¢do mais acolhedora,
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propiciando a familia, a aceitagdo da deficiéncia do filho menosdolorosa.

O nascimento da crianga exigird obrigagdes e deveres ndo condizentes muito com os
habituais. Aos pais, cabem nao s6 a aceitacdo do filho em sua totalidade, que frustra todas as
expectativas, como também promover uma convivéncia harmoniosa, e praticas adequadas,
com o objetivo de contribuir para o desenvolvimento e crescimento sadio do membro.

O processo educativo da pessoa com deficiéncia deve basicamente, focar no aumento
da independéncia e favorecer a sociabilidade, pois sdo estes atributos que fardo com que ele
consiga progressivamente, adaptar na realidade atual, e principalmente, deve deixa-lo viver a
vida com dignidade.

Mediante tal situacdo, algumas atitudes devem ser tomadas na educacdo das pessoas
com deficiéncia, na fase de seu desenvolvimento.

De acordo com a revista Tecnologia Assistiva nas escolas (2008, p. 17) sobre a

maneira de lidar com as pessoas com deficiéncia intelectual, aborda que:

Favorecer a aquisi¢do de maturidade, evitando trata-lo com
infantilidade, tomando por base a sua idade cronoldgica; oportunizar
a realizacdo de atividades diversificadas para adquirir a
independéncia e autonomia, contribuindo no seu desenvolvimento
global; estimular a comunicagdo, fazendo contato visual; ndo
praticar a superprotecdo, pois isso ndo facilita no desenvolvimento
da independéncia; ter a consciéncia de que a sexualidade ndo ¢
exclusiva de pessoas sem deficiéncia e sim integrantes de todo ser
humano; deixar que ela aja sozinha, tudo que estiver ao seu alcance e
ajuda-la somente nos momentos em que necessite de auxilio. Assim,
a familia tem o papel de procurar realizar a¢des que fornecam
subsidios necessarios que contribuam na melhora do funcionamento
da vida da pessoa, em cinco dimensdes: habilidades intelectuais,
comportamento adaptativo, participagdo, interagdes e papéis sociais,
saude.

Cabe ressaltar que a deficiéncia intelectual ¢ irreversivel, ou seja, ird té-la por toda a
vida, mas que os cuidados, apoios necessarios podem proporcionar a aquisicdo de
competéncias, com as quais as dificuldades encontradas pela deficiéncia nas atividades
cotidianas podem ser amenizadas.

A cada fase da vida do filho ¢ carregada de transformacdes que devem ser analisadas
minuciosamente pela familia, necessitando praticas de readaptagdes no contexto familiar.

Como sua independéncia e autonomia sdo menores, a familia deve proporcionar

cuidados, mesmo com o passar do tempo.
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Assumpgao (1991, p.103-105) coloca que as necessidades que o filho com deficiéncia
intelectual precisa, desde que organizado de forma coerente e adaptado a realidade familiar
é:

Quando bebé: cuidados médicos para acompanhamento e verificagdo
de seu desenvolvimento neuro-psico-motor; cuidados com higiene e
nutri¢do; estimulacdo global de acordo com o desenvolvimento
cognitivo; atendimento aos problemas especiais (paralisias, surdez,
cegueira, problemas neurologicos e psiquiatricos) que necessitam
obrigatoriamente de cuidados de especialistas; Quando em idade pré-
escolar: cuidados médicos e odontoldgicos; programas de tipo
maternal adequados; atendimentos aos problemas especificos; Em
idade escolar: cuidados médicos e odontoldgicos; programa escolar
adequado, necessita entdo de : treino de habilidades basicas,
aprendizagem académica adaptada; atendimento aos problemas
especificos, lazer e recreacdo; Na adolescéncia: cuidados médicos e
odontologicos, programas profissionalizantes adequados: oficinas
protegidas, oficinas ocupacionais, programas rurais, lazer e
recreagdo; Quando adulto: cuidados médicos e odontologicos,
programas profissionalizantes, lazer e recreacdo atendimento aos
problemas especificos, residéncias independentes (tornam-se
inacessiveis a grande maioria dos deficientes intelectuais, embora
sejam uma solucao bastante razoavel para o problema do deficiente
intelectual adulto.

Assim, deve-se estar conscientes de que todos carregam no proprio ser, também as
pessoas com deficiéncia, um apelo a vida, que ¢ um desenvolvimento maior, superagdo dos
limites, descobrir as qualidades pessoais, até¢ conseguir a realizagdo pessoal.

Dessa forma, ter um filho com deficiéncia ndo significa um peso sobre sua vida, mas sim,
uma missdo que lhe foi dada para serem pessoas melhores, eliminando qualquer tipo de
preconceito, atitudes egoistas e orgulhosas, que o aceite sem piedade, sem superprote¢ao ou

segregacao e de provar aos outros a propria exceléncia.

4.3 A familia e sua responsabilidade com a pessoa com deficiéncia

A familia ¢ a primeira entidade que pode se dizer responsavel pela educacdo de seus
membros que apresentem alguma deficiéncia, sendo os primeiros e os principais educadores
dele, pois estes estabelecem o primeiro contato com elas, e acima de tudo, tem uma vivéncia

integral com ele. Toda a familia deverd ter o compromisso de estar presentes no

31



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas ¢ Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.16, n. 30, p. 01-58, jul./dez.2012.
NAKA IME, Eroka; MINETTO, Gerceley Paccola. A participacdo social das pessoas com deficiéncia intelectual na
comunidade

desenvolvimento integral da pessoa, possibilitando-lhe melhor compreensdo da realidade,
dispondo-lhe subsidios que os facam serem pessoas capazes de agirem conforme suas

proprias escolhas, tomando o rumo de sua vida.

Buscaglia (1997, p.28) sobre a familia e o deficiente cita que:

A familia estara em contato continuo com o individuo, ensinando-
lhe os costumes e habitos da cultura e estipulando as regras para o
jogo da vida. Em sentido bem real, eles irdo guiar a crianga na luta
para desempenhar seu papel de ser humano.

As pessoas com deficiéncia sdo bastante influenciadas pela familia, constroem sua
identidade a partir das atitudes que os mesmos transmitem, e, se estes se posicionam de
forma agradéavel, ajuda mutua e sempre positiva nas diversas situacdes familiares, tanto as
deficiéncias como as limitagdes deixardo de serem analisadas de forma negativa e serdo
aceitas tranquilamente. Diante disso, deve- se oportunizar a pessoa com deficiéncia uma
convivéncia harmoniosa em que ndo apenas direcione a aten¢do somente na deficiéncia, mas
sim na pessoa como um todo e, principalmente, na fase da infancia, isso ¢ de extrema
relevancia que aconteca, pois € nesse periodo que a pessoa nao tem a real no¢do da realidade
que ira encontrar. Sendo assim, ndo trard maiores problemas, quando este entrar em contato
com o mundo externo, pois estard mais preparado para lidar com essa realidade.

Buscaglia (1997, p.90) sobre a maneira que a familia deve se posicionar diante do

membro com deficiéncia, afirma:

Cada membro da familia deve adaptar seus proprios sentimentos em

relacdo a deficiéncia e a crianga deficiente. Toda familia deve
entender que somente dessa forma ela podera ajudar a crianca a
ajustar seus sentimentos em relagdo a propria deficiéncia e por fim a
sl mesma, como uma pessoa completa.

Assim, € necessario a existéncia de um clima familiar afetivo e apoio mituo, para que o
filho com deficiéncia tenha o sentimento de pertencimento a uma familia, sendo essencial
que a cada realizacdo e conquista alcangada pelo filho haja o reconhecimento disso e lhe

possibilite que sempre, a cada descoberta, possa tentar realizar sem medo de errar e ser
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criticado, e que em tudo que fizer tera o apoio da familia.

A familia tem que educar o filho com deficiéncia numa perspectiva que ndo exija dele
mais do que a sua capacidade permite e deve sempre estimuld-lo sem pressionar a realizacio
de tarefas dentro de seus limites (respeitar o ritmo de aprendizagem e individualidade de
cada um, acreditar no potencial).

Os pais tém que estar cientes de seu papel como educadores, tendo em mente que a
educacdo de qualquer pessoa seja ela deficiente ou ndo, deve comecar desde o nascimento, e
no caso de um filho que apresente alguma deficiéncia, exige maior aten¢do, cuidado e
consideragao.

A entrada da crianga na escola ¢ de suma importancia para ela, pois ¢ nela que o
individuo ampliara seu sistema de relagdes, estabelecendo um universo mais amplo e com
mais pessoas, proporcionando-lhe experiéncias de aprendizagem. Analisard o desempenho
dele diante de outras criancas através dos sistemas de avaliagdo vigentes na sua cultura.

Apesar de toda essa conduta que deve ser adotada pela familia, a fim de garantir um
desenvolvimento adequado, conforme as necessidades de seu filho, ¢ ainda dificil para os
mesmos aceitarem a deficiéncia do filho, pois se vive numa cultura que prevalece os mais
fortes, resistentes a qualquer situacdo e privilegia as pessoas que tem capacidade de inser¢do
no mundo competitivo e gerar produgdo. Dessa forma, como ndo consegue viver sO, siao
influenciados pela norma estabelecida numa dada sociedade.

De acordo com Ribas (1994, p.52) tem-se que:

Grande parte das familias ndo estdo preparadas para receber um
membro deficiente. Nao estdo preparadas, principalmente porque
receberam toda a carga ideoldgica que reina no interior de nossa
cultura. Deste modo, as reagdes podem ser as mais variadas:
rejeicdo, simulacdo, segregacdo, superprote¢do, paternalismo
exarcebado, ou mesmo piedade.

Hoje, ainda se tem uma grande parcela de pessoas com deficiéncia excluidas do
convivio social, ndo havendo possibilidades de uma participacdo efetiva nas diversas
atividades dispostas na sociedade em geral. Isto pode estar relacionado a cultura vigente da

sociedade, a qual ainda olha com falta de consideracao e respeito perante esses cidadaos.

As pessoas quando nascem com alguma deficiéncia, ndo tem o sentimento de intenso

sofrimento por causa da deficiéncia, ndo imaginam que ela possa, em algum momento,
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dificultar o desempenho de tarefas cotidianas. E sofrem com as atitudes de outras pessoas
que olham para as pessoas com deficiéncia, como incapazes de realizar as mesmas atividades
e serem cidaddos com possibilidades de determinar o caminho de sua vida, sendo
independentes e autonomos.

Cuidar de um filho deficiente exige dos pais o melhor de si, pois, em se tratando de
uma cultura totalmente alienada sobre essa tematica, os pais t€ém que superar as barreiras
impostas pela sociedade e tratar o filho de acordo com as suas proprias concepgdes,
trabalhando seus sentimentos para que possam dispor de atitudes positivas como: a
paciéncia, forga, persisténcia, conhecimento das necessidades do filho e percepcao diante da
complexidade da situagdo, no sentido de tornarem seus filhos, seres humanos completos,
produtivos e independentes.

Logo, como ja citado, a educacao dos pais dado aos filhos com deficiéncia ¢ a mesma
de pessoas sem deficiéncia, precisam do mesmo aprendizado e orientacdo que as outras. A
unica diferenca ¢ que devem conhecer a deficiéncia deste membro com deficiéncia, a fundo,
para que assim vejam quais as limitagdes e possibilidades apresentadas por este, e quais
alternativas se devem tomar, para que haja o desenvolvimento integral da pessoa.

Sobre a responsabilidade da familia diante do membro com deficiéncia, ¢ pontuado por

Buscaglia (1997, p. 300) quando considera:

Respeito a criagdo de um ambiente ndo ameagador e receptivo, onde
possam ser encorajados a descobrir, aprender e desfrutar de
sentimentos de auto-afirmacdo, conhecimentos € comportamentos
novos, transformando-os em acao positiva, para o bem de todos.

Portanto, ¢ de extrema relevancia a participagdo da familia em toda a vida da pessoa
com deficiéncia, pois além de proporcionar um ambiente seguro contra todas as formas de

discriminacao e atitudes preconceituosas, lhes permitem serem eles mesmos.

5 METODOLOGIA DA PESQUISA E ANALISE DOSRESULTADOS

5.1 Cenario da pesquisa

O presente estudo foi elaborado a partir do interesse em pesquisar pessoas com
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deficiéncia, despertado da inser¢ao no campo de estagio na Associacdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE) do municipio de Bauru.

Fundada em 1965, a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de
Bauru ¢ uma entidade beneficente sem fins econdmicos € tem como missdo promover e
articular agoes de defesa de direitos, prevencao, prestacdo de servigos, apoio a familia,

direcionado a melhoria da qualidade de vida da pessoa com deficiéncia e sua inclusdo na

sociedade.

E considerada Instituigio modelo na area de habilitagdo e reabilitagdo de pessoas com
deficiéncia e autismo, sendo referencia, regional e estadual, de média complexidade pelo
Sistema Unico de Satde (SUS) e participa do Programa Nacional de Triagem Neonatal,
atuando na prevengdo de deficiéncias com o Laboratério Especializado em Screening
Neonatal (teste do pezinho).

A APAE-Bauru atende hoje, mais de mil pessoas com deficiéncia intelectual, fisica,
multipla e autismo, nas areas de Educagdo, Saude e Assisténcia Social, e também diagnostica
e acompanha centenas de pessoas com doengas do metabolismo (fenilcetontria).

A area da Assisténcia Social integra servigos de Educagao e Satde no atendimento as
pessoas com deficiéncia, vulnerdveis e em situacdo de pobreza, por meio dos programas
Centro Dia, Centro de Convivéncia e Abrigo Feminino. Todas as agdes desenvolvidas pela
Institui¢do sdo em prol da inclusdo dessas pessoas na educagdo, no trabalho e na vida. Pela
experiéncia adquirida nestes anos, somada a filosofia inclusiva e transformadora, a APAE-
Bauru ampliou suas agdes, sendo hoje, reconhecida também pelo seu trabalho na area de
desenvolvimento detecnologias.

As pessoas atendidas pela Instituicdo sdo as que apresentam deficiéncia intelectual,
multipla, transtornos invasivos do desenvolvimento (Autismo, Sindrome de Rett, Asperger) e
fisicas, e também atende suas familias.

A APAE-Bauru ¢ mantenedora de seis servigos a saber:

a) Escola de Educagdo Especial: realiza varios programas, como: Sistema de Educagio
Basico Infantil (SEBI): este sistema ¢ destinado ao atendimento de criangas de 3 a 6 anos e
11 meses que apresentam significativo atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
associado a outras patologias, como limitagdes em pelo menos duas areas das habilidades
adaptativas(comunicacdo, auto-cuidado, vida familiar, habilidades sociais, uso comunitario,
autonomia, saude e seguranca, funcionalidade académica e lazer);

Alfabetizagdo Baseada na Constru¢do do Conhecimento (ABCC): atua no nivel de

35



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas ¢ Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.16, n. 30, p. 01-58, jul./dez.2012.
NAKA IME, Eroka; MINETTO, Gerceley Paccola. A participacdo social das pessoas com deficiéncia intelectual na
comunidade

ensino fundamental/escolaridade inicial com estratégias adequadas a sua clientela. Atende
criancas em idade de 6 a 14 anos e 11 meses, com deficiéncia intelectual e grau de apoio
extensivo e pervasivo, caracterizado por limitagdes significativas no funcionamento mental e
no seu comportamento adaptativo; e com deficiéncia multipla (deficiéncia intelectual
associada a deficiéncia visual, auditiva ou fisica);

Centro Integrado Profissionalizante (CIP): a educagdo profissional qualifica e
encaminha pessoas com deficiéncia ao mercado de trabalho concomitantemente com a
educacdo basica e cursos de qualificagcdo profissional (auxiliar de escritério, de limpeza, de
cozinha, de roupeiro e empacotador de supermercado) e oficinas transitérias (atividades de
artes em tear, artes em madeira, artes culindrias e artes em tapecaria).

Além da qualificacio a APAE também encaminha pessoas com deficiéncia ao
mercado de trabalho, através dos Servicos de Encaminhamento, Acompanhamento e
Supervisao Profissional (SEASP) ndo s6 os alunos qualificados, mas também pessoas da
comunidade, através de uma Agéncia de Colocagdo, a qual encaminha todos os tipos de
deficiéncia;

Centro Integrado Multidisciplinar (CIM): ¢ destinada ao atendimento de alunos com
maior comprometimento intelectual, deficiéncia multipla, portadores de sindromes,
distarbios de comportamento e dependentes d locomogdo, em nivel de ensino fundamental,
em escolaridade inicial com idade entre 6 a 14 anos e 15 a 30 anos em atividades socio
educacionais. Este programa favorece as aquisi¢des de habilidades levando em consideragao
o nivel de apoio e necessidades individuais do aluno;

Centro Especializado em Autismo e patologias Associadas (CEAPA): oferece
atendimento visando aquisicdo de independéncia dentro das potencialidades do
individuo, melhorando a comunicacdo, o comportamento e a interagdo social contribuindo
desta forma com sua inclusdo social;

Qualidade de Vida: tem por finalidade atender as necessidades de uma populagao em
processo de envelhecimento que necessita de apoio pervasivo. Atende alunos com idade
entre 19 e 50 anos com deficiéncia intelectual e deficiéncias multiplas em nivel de ensino
fundamental/atividades s6cio educacionais; Unidade de Cuidados Diarios (UCD): atua em
nivel de ensino fundamental e atende pessoas cm idade entre 6 a 14 anos em escolaridade
inicial e entre 15 a 30 anos em atividades socio educacionais, que apresentam grave
comprometimento motor associados a problemas de saude, integrando as areas de Educagao,
Satude

e Assisténcia Social. As turmas sdo divididas por faixa etaria.
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b) Centro de Reabilitagdo: oferece atendimento em um conjunto de atividades individuais
e/ou grupais por equipe multidisciplinar, acompanhamento médico e funcional, orientagdo
familiar e/ou ao proprio usuario sempre que necessario. Os usuarios sao incluidos conforme a
disponibilidade de vaga, apos triagem feita pelo servigo social, fisioterapia e médica. Sao
oferecidos atendimentos nas diferentes areas conforme a necessidade de cada caso, incluem:
fisioterapia, terapia ocupacional, servico social, médico, psicologia, enfermagem, nutricao,
pedagogia e informdtica e acompanhamento médico.

Tem como intuito melhorar as condigdes de vida da pessoa com deficiéncia fisica
neurossensorial, a interacdo social e ampliagdo de suas potencialidades laborais e
independéncia nas atividades de vida diaria. Atende pessoas de qualquer idade, que
necessitem de reabilitagdo clinico-funcional por equipe multidisciplinar, podendo ter a
incapacidade tempordria ou permanente de suas fungdes, tanto profissionais como no lar; e
pessoas de qualquer idade que necessitem de reabilitacio neurossensorial por equipe

multidisciplinar.

¢ Oficina de Tecnologia Assistiva: foi criada a fim de desenvolver recursos para a
reabilitacdo global, garantido para a pessoa com qualquer tipo de deficiéncia a adaptagdo nas
atividades de vida diaria, utensilios domésticos, materiais de higiene pessoal, leitura e
escrita; bem como o posicionamento no mobilidrio escolar ou meios auxiliares de
locomogdo para facilitar o desempenho, posicionamento e execugdo de tarefas, no dia a dia
das pessoas com deficiéncia, propiciando seu bem estar pessoal, social e econdmico,

favorecendo a independéncia e a acessibilidade, efetivando a inclusdo social e escolar.

d) Laboratorio do Teste do Pezinho: ¢ credenciado ao Sistema Unico de Saude (SUS) e
atende ao Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN). Atende 455 postos de coletas
pertencentes a 286 municipios referentes as Divisdes Regionais de Saude (DRS) de
Bauru/Botucatu, Aracatuba, Assis/Marilia e Presidente Prudente. Todo esse servigo ¢
oferecido gratuitamente a todas as criangas, desde o exame até o tratamento, quando hé casos
positivos.

A APAE conta também com um ambulatério de erros inatos do metabolismo,
formado por uma equipe multidisciplinar de psicélogo, assistente social, nutricionista e
médicos preparados para oferecer todo o apoio a familia. Atende a recém nascidos, apos as

primeiras 48 horas até o 7° dia de vida.
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Casa Lar: ¢ financiado pela Secretaria Estadual de Assisténcia e Desenvolvimento
Social (SEADS), a qual ¢ uma alternativa de residéncia com instalagdes adequadas e
adaptadas para pessoas de sexo feminino com deficiéncia intelectual, acima de 18 anos, sem
familia ou impossibilitadas de viver com a mesma. O Servigo tem como principio propiciar
as residentes um ambiente saudavel, organizado, visando um acolhimento digno préoximo ao
de uma familia, ja que estas perderam tais vinculos. Além de atender as necessidades basicas

das residentes, também propicia efetividade, educagdo, saude, lazer, visando a inclusdo

social.

f)  Centro de Convivéncia: foi criado a partir da parceria com a Secretaria do Bem Estar
Social de Bauru (SEBES), com o objetivo de propiciar as pessoas com deficiéncia condi¢des
de vivenciar situagdes que gerem bem estar fisico, mental e/ou ocupacional, garantindo
resultados positivos para sua realiza¢do pessoal e inclusdo social. Os usudrios, a partir dos 18
anos podem ter a oportunidade de participar de atividades socio educativas como: oficina de
artesanato, danca, teatro, musica, inclusdo digital, arte culinaria e demais atividades culturais,
esportivas, recreativas e de lazer.

Além destas atividades, sdo também realizadas atividades complementares, para
proporcionar aos alunos a oportunidade de vivenciar formas de lazer, alem de descobrir,
praticar e desenvolver suas habilidades e capacidades. Sdo elas: Musica, Expressdo Corporal,

Educacao Fisica, Informatica Educacional.

5.2  Metodologia da pesquisa

Para a realizagcdo dessa pesquisa sobre pessoas com deficiéncia intelectual para a
conclusdo do curso de Servico Social, foi necessaria a elaboracdo de uma coletanea de
artigos, fichamentos de livros, informacdes obtidas através de meio eletronico, jornais,
revistas, que estivessem em concordancia com o tema para a construcdo do projeto de
pesquisa.

Logo apo6s, no periodo preparatdrio, foi desenvolvido o projeto de pesquisa, o qual foi
apresentado a supervisora de campo da APAE e a professora/orientadora da Faculdade de
Servico Social, para andlise, discussdo e sugestoes sobre a mesma.

Cruz e Ribeiro (2003, p.11) sobre a pesquisa cientifica diz que:

38



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas ¢ Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.16, n. 30, p. 01-58, jul./dez.2012.
NAKA IME, Eroka; MINETTO, Gerceley Paccola. A participacdo social das pessoas com deficiéncia intelectual na
comunidade

Tem o propdsito de descobrir respostas a questdes propostas. Por

outro lado, a finalidade da pesquisa ndo ¢ a acumulagdo de fatos
(dados), mas sua compreensdo, o que se obtém através da formulagdo
precisa de hipoteses.

O estudo apresenta como objetivo geral revelar a participagdo social da pessoa com
deficiéncia no seu territério e a contribuicdo da familia nessa realidade. E especificos, revelar
a participac¢do social vivenciada pelos sujeitos, evidenciar o papel da familia na inclusdo
social de seus filhos e desvelar o papel do Servigo Social junto a essa realidade. Dessa forma
se estabelece como objeto de estudo a participagao social da pessoa deficiente no territério e
a contribui¢do da familia nessa realidade, evidenciado a partir da problematizacdo se a
familia propicia a participacdo efetiva de seus filhos no territério.

Ao problema levantado, sugere-se como hipdtese de que a familia apresenta
dificuldade de proporcionar a participacao social dos seus filhos no territério, em decorréncia
da existéncia de fatores externos, que de alguma maneira influenciam na conduta e atitude
dos pais perante o filho que apresenta deficiéncia. Dentre os fatores podemos destacar: a
inexisténcia de oportunidades de espagos na sociedade; situacdo socioecondmica;
auséncia de um ambiente para a convivéncia familiar; a imaturidade, o estigma e a falta de
conhecimento das particularidades da deficiéncia que ainda persiste na visao da sociedade.
Ressalta-se a participagdo da familia frente as pessoas com deficiéncia intelectual, no
proposito de constatar o favorecimento desta na pratica da inclusdo social, o que no contexto
atual, ¢ uma realidade que raramente acontece. Assim, busca-se conhecer a influéncia da
familia nessa participacao social das pessoas com deficiéncia intelectual.

O estudo caracteriza-se por uma abordagem qualitativa, a nivel exploratorio uma vez
que numa escala maior se coletard informacdes subjetivas, junto aos pais, para desvendar
como pensam e agem tais sujeitos, e verificar a participacdo social de seus filhos inseridos na
APAE de Bauru, na sua comunidade.

Martinelli (1999, p.24) sobre a tipologia escolhida, pontua que:

Recurso metodologico extremamente valioso, que trabalhamos com a
concepg¢do de sujeito coletivo, no sentido de que aquela pessoa esta
sendo convidada para participar da pesquisa tem um referencial
grupal, expressando de forma tipica o conjunto de vivéncias de seu
grupo. O importante nesse contexto, ndo ¢ o numero de pessoas que
presta a informag¢do, mas o significado que esses sujeitos tém, em
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funcdo do que estamos buscando com a pesquisa.

Martinelli (1999, p. 27) ainda coloca que:

E muito importante que possamos perceber com clareza e afirmar
com convic¢do que a relacdo entre pesquisa quantitativa e qualitativa
nao ¢ de oposi¢do, mas de complementaridade e de articulacao.

Assim, delimita-se dentro do municipio de Bauru, familias que sdo atendidas pela
APAE, que possuem filhos com idade escolar e aptos para entrar no mercado de trabalho,
totalizando 500 alunos inseridos no ano 2009. Desse universo serdo sujeitos aqueles que
estdo na faixa etaria entre 16 a 20 anos, totalizando 30 familias como universo desta
pesquisa. O periodo do estudo ¢ de fevereiro a outubro de 2009. Ressalta-se que o critério
utilizado para a amostragem ¢ a probabilistica intencional, com 50% das familias dos
alunos da APAE-Bauru, o que corresponde a 15 familias escolhidas aleatoriamente,
representando 3% do universo total dos alunos que frequenta a APAE-Bauru, cujos filhos
encontram-se na faixa etaria entre 16 a 20 anos.

As técnicas de coleta de dados sdo a observagdo sistematica e a entrevista com a

aplicacdo de formuléario contendo 9 perguntas abertas, no intuito de buscar informacdes

necessarias para a compreensao do problema.

Martinelli (1999, p.89-90) aborda sobre a narrativa do sujeito:

Uma explicitagdo ou interpretagdo do proprio narrador, ¢ a
interpretacdo que faz da sua propria vida. Ele conta as suas vivéncias
e experiéncias como as tem sentido, relata a sua cotidianidade na
forma por ele vivenciada ou relata o legado dos antepassados na
forma como entendeu.

Sobre os instrumentais, “a técnica da entrevista pode ser entendida como uma
conversa orientada para um fim especifico, ou seja, recolher dados e informagdes” (CRUZ e
RIBEIRO, 2003, p.19).

No més de junho de 2009, aplicou-se o pré-teste em cinco familias, cujos filhos
frequentam a APAE-Bauru, com o proposito de revisar e direcionar os aspectos da

investigacdo a fim de verificar a veracidade do instrumental, o qual demonstrou necessidade
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de algumas alteragdes, para que pudesse ser realizada a pesquisa definitiva junto as familias,
no més de agosto de 2009, sem problemas.

As entrevistas ocorreram na APAE-Bauru, através de agendamento prévio com as
familias, com a duracdo de trinta minutos cada, sempre se valendo do consentimento,
colaboragdo e interesse de participacdo dos sujeitos, ocorrendo numa atmosfera de
serenidade e comprometimento das familias com a pesquisa.

Posteriormente a aplicagdo da pesquisa, fez-se o tratamento dos dados para a anélise,
os quais foram categorizados em dois eixos para facilitar a analise e discussao dos dados. O
primeiro eixo se refere a participacdo social das pessoas com deficiéncia intelectual e o
segundo eixo sobre o Servigo Social na otica das familias.

Analisados possibilitaram a constru¢ao dos aportes conclusivos e as sugestdes para o

campo.

5.3 Analise dos resultados

5.3.1 Participacdo social das pessoas com deficiénciaintelectual

Um grande avango no que se refere & maneira de tratar as pessoas com deficiéncia
esta ocorrendo nos dias atuais, pois antes as pessoas tinham o controle total sobre a vida das
pessoas com deficiéncia, hoje ha maior liberdade se comparado ao passado.

Essa maior participacdo das pessoas com deficiéncia em direcionar os rumos de sua
vida se dd pela organizagdo de movimentos na luta pela cidadania das pessoas com
deficiéncia, trazendo uma grande repercussao na sociedade para o reconhecimento de que as
pessoas com deficiéncia apresentam as mesmas capacidades e habilidades de exercer
atividades disponiveis aos demais.

Mediante tais consideragdes nesse estudo procura-se evidenciar se existem locais que
propiciem o desenvolvimento de convivéncia no territorio, para as pessoas com deficiéncia e

afirmam:

Na minha comunidade s6 tem a igreja. (sujeito
04)
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Na comunidade tem a Igreja, praca, escola, saldo de festas. (sujeito
06)

Sim. Tem a igreja, bar, mercearia, praga.
(sujeito 07)

Sim. Tem a igreja, padaria, supermercados, farméacia. (sujeito 09)

Sim. Tem a igreja, clubes, praca, lojas. (sujeito
13)

Sim. Tem a igreja, praga, mercado, padaria, bares, sorveteria,

lanchonete. (sujeito 16)

Verifica-se que a igreja ¢ um dos lugares que o local disponibiliza para que a pessoa
com deficiéncia frequente, e essa participagdo ¢ vista como essencial para a vida delas, no
intuito de oportunizar a convivéncia com outras pessoas € para os outros aprenderem a
respeitar, a conhecer e conviver com as diferengas.

Quando questionados sobre a participagao dos filhos nos espacos de convivéncia

existentes em comunidade as familias relatam:

Sim, adora ir na igreja convive bem, o pessoal admira e respeita
ela. Tem facilidade boa para fazer amizades. (sujeito 04)

N&o, € muito dificil, ndo sai de casa porque ndo quer sair. (sujeito
06)

De vez em quando vai a igreja, ele gosta de sair, da muita risada.
(sujeito 07)

Ela vai, gosta de sair. Comegou a participar do culto de jovens. Ela
gosta de ir aos locais porque gosta, faz amizade facil, sabe se
interagir bem com o pessoal, ela é bem dindmica, comunicativa.
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(sujeito 09)

Sim, eu vou com ela comer alguma coisa, nas lojas a gente anda um
pouco, costumo também ir ao bosque com ela, para ela se distrair e
ela gosta de sair. (sujeito 13)

N&o, de vez em quando vai para a igreja para fazer caminhada, ndo
sai sempre porque depende do humor dela, ela est4 sempre disposta
a sair, mas ndo é sempre que se comporta, quando a gente sai vamos
passear na praga, sorveteria.(sujeito 16)

Nota-se que as pessoas com deficiéncia que frequentam os locais existentes em sua
comunidade sentem-se bem em estar com outras pessoas sem deficiéncia, as quais
demonstram acolhimento e respeito com eles. Quando se levanta a questdo sobre incentivar

os filhos a sairem para se divertir, as familias colocam:

Sim, ela sai mais com as tias, somente sai se for parte da familia.
Incentivo ela a sair para manter o vinculo com outras pessoas.
(sujeito 06)

N&o, s6 na praca, vai andar, jogar bola, ndo deixo meu filho sair
sozinho, ndo confio em ninguém. (sujeito 10)

Sim, quando da certo de levar para sair eu levo, como no zooldgico,
no parque de diversdes, levo em certas atividades que ela pode ir
junto. Eu acho que tudo que for importante, festas de aniversario,
festas de casamento, para ela se distrair, se interagir, € bom para ela
e também ela gosta de sair bastante, gosta muito quando eu levo na
casa da avo. (sujeito 11)

Incentivo para sair para ndo ficar a vida parada, pelo menos para
conviver com outras pessoas. (sujeito 13)
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Sim, tem que ter jogo de cintura, as vezes ela conversa com as
pessoas, mas as pessoas nao sabem o que fazer, ai eu tento
controlar a situacao. (sujeito 15)

Sim, sai com a prima que tem uma afinidade muito grande, sai
comigo, com outras primas, tenho medo que ela saia com outras
pessoas, tenho medo que os outros ndo cuidem dela, tenho um pouco
de cautela. (sujeito 16)

Percebe-se que algumas familias incentivam seus filhos a sair, no entanto nao os
deixam sair sozinhos em algumas situacdes em ambientes externos, havendo sempre a
presenca de alguém da familia junto ao membro, ¢ isso esté atrelado a inseguranga e ao medo
de deixar o filho nas maos de outros, seja pela propria deficiéncia, que muitas vezes o0s
rotulam como uma pessoa sensivel e dependente, ou a ndo  confianga

em  outros que agem com preconceito, discriminagdo ¢ ndo os respeitam

como cidadaos de direitos e deveres.

Tiba (2002, p.258) pontua:

Os pais sdo o porto seguro para os filhos até que eles se tornem
independentes. Embora possam pensar que o lugar mais seguro €
junto deles, os filhos devem ser preparados para navegar mar adentro,
enfrentando bem e mau tempo para atingir seus objetivos. Deve ser
educada e preparada para ser seu proprio porto seguro. Assim, o
mundo também serd pequeno para ele, porque mais amplos serdao
seus horizontes.

Assim sendo, os pais devem deixar que seus filhos sigam o seu caminho conforme
suas capacidades e possibilidades, para que estes possam desenvolver em si sua
independéncia e autonomia, nao necessitando que outros guiem sua vida e continuem a
contribuir na rotulacdo de pessoas incapazes e dependentes.
Sem duvida a familia ¢ a que mais pode ajudar seus membros com deficiéncia, no
que tange ao desenvolvimento em todos os aspectos da vida.
A familia ¢ o elo que conecta a pessoa com deficiéncia a sociedade, ¢ nela que a
pessoa com deficiéncia pode encontrar protecdo, conforto, respeito, amor, carinho e todas as
formas que o mantém longe de ameagas externas.
Buscaglia (1997, p.28) sobre a familia e o deficiente cita que:
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A familia estara em contato continuo com o individuo, ensinando-
lhe os costumes e habitos da cultura e estipulando as regras para o
jogo da vida. Em sentido bem real, eles irdo guiar a crianga na luta
para desempenhar seu papel de ser humano.

Pode-se afirmar que as familias com visdo mais aberta, contribuem no que se refere
a integracdo social de seus membros com deficiéncia na comunidade e na sociedade, se
esforcam em fazer com que seus filhos estejam presentes em tudo, pois quando se questiona

se a familia contribui na inclusio social de seus filhos afirmam:

Sim, pois levo ele para passear no centro, na comunidade, shopping,
Makro, estudou na escola publica com muita insisténcia minha,
realizou a 1° comunhao, crisma. (sujeito 01)

N&o colaboro na incluséo social de meu filho. (sujeito 02)

Sim, converso bastante com ele, levo para passear, sair, fazer visitas
aos familiares. (sujeito 07)

Sim, sai muito, sempre através de grupo de familia, incentivo muito a
sair, vai ao shopping, supermercado sempre com a gente. (sujeito
15)

Faco de tudo pra que ela esteja presente em tudo. (sujeito 04)

Sim, eu ajudo ela, porque ela ndo sabe ir sozinha, andar sozinha,
entdo eu estou sempre junto com ela, eu levo em tudo quanto é
lugar, eu vivo mais a vida dela do que a minha. (sujeito 13)

Hoje, ainda se esta longe de uma sociedade inclusiva, capaz de realizar a equiparacao

de oportunidades que ¢ o fator essencial para acontecer de fato a inclusao social das pessoas
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com deficiéncia. No momento que as pessoas com deficiéncia se mostrarem capazes de
posicionar firme diante dos fatos que fazem a sua vida se tornar dificil, com certeza
contribuirdo na busca da construcao de seus direitos e fazem com que sejam reconhecidos e
respeitados pela sociedade como um todo.

Sassaki (2005, p.41) afirma que:

A inclusdo social ¢ um processo que contribui para a construgdo de
um novo tipo de sociedade através de transformagdes, pequenas e
grandes, nos ambientes fisicos (espacos internos e externos,
equipamentos, aparelhos e utensilios, mobiliario e meios de
transporte) e na mentalidade de todas as pessoas, portanto também
da propria pessoa com necessidades especiais.

Dessa forma ¢ essencial para a familia levar os filhos em varios lugares que
promovam a interacdo com outras pessoas, afim de conscientizar os outros a aprender a
conviver com as diferengas e aceitar as pessoas com deficiéncia como elas realmente sao,
eliminando a visao distorcida e por vezes erroneas sobre 0s mesmos.

A comunidade ¢ o local mais rico de interagdo das pessoas com deficiéncia com as
demais pessoas e possui grandes possibilidades de facilitar para as pessoas com deficiéncia o
desenvolvimento de sua independéncia e autonomia, podendo ser capazes de ter o seu espago
de vivéncia mais humano, unido e de contribuicdo para a aquisicdo de formas de
enfrentamentos de barreiras postas na sociedade

Sassaki (2005, p.80) coloca que:

A comunidade ¢ o lugar onde as pessoas com deficiéncia querem e
devem viver, trabalhar, etc.. Portanto, hda um deslocamento de
abordagem, abandonando o ambiente segregado (asilos, oficinas
protegidas de trabalho etc) para conquistar definitivamente o
ambiente aberto, integrado, competitivo na comunidade.

Na concepc¢ao das familias, quando se coloca se estes acreditam que os filhos

participam da vida de sua comunidade, afirmam:

Sim, pois quando tem festa na igreja gosta de ir. (sujeito 01)
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Da vizinhanga sim, brincando com os filhos delas e indo sempre na
casa deles, jogando bola, etc. (sujeito 05)

Nao, por causa que ela ndo quer. (sujeito 06)

Sim, convive com amigos da comunidade na frente de casa, eu ndo
deixo ele solto 14 (comunidade), acho muito perigoso, tem algumas
pessoas maldosas (pessoas que usam drogas e bebem), agem de uma
maneira contraria do que a gente pensa. (sujeito 07)

Acho que sim, ela vai ao supermercado comigo, convive com amigos
na vizinhanca. (sujeito 09)

Fica mais dentro de casa, muito ingénua, ¢ meio perigoso que ela saia
sozinha, como ela apresenta deficiéncia mental leve, ndo aparenta a
deficiéncia, mas quando ela se relaciona com outras pessoas, elas
agem com preconceito. (sujeito 15)

Mediante as falas, tanto ha familias que acreditam que seus filhos estdo participando
do cotidiano de sua comunidade, pois estes interagem com os filhos dos outros, indo a festas
na comunidade, como ha aqueles que tém filhos que nao participam ativamente do que
acontece em sua comunidade, pelo simples fato deles ndo quererem e por ser perigoso deixar
o filho sair sem uma companhia familiar, pois ndo acreditam que outras pessoas saberao
lidar com a pessoa comdeficiéncia.

Observa-se que as pessoas com deficiéncia ainda sofrem com o preconceito, o qual
prevalece, primeiramente, na familia e em inimeras mentes que desconhecem que sdo
primeiramente pessoas € depois apresentam uma deficiéncia.

Oliveira (2000 apud VIANA 2000, p.141) diz que:

Nos dias atuais ainda permanece o preconceito, a indiferenga e o
mundo moldado essencialmente para as pessoas ditas “normais”. Ha
uma tendéncia injusta e acomodada de considerar a deficiéncia como
o problema do proprio deficiente, despertando mais piedade do que
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desejo efetivo de inseri-lo dignamente na comunidade.

A inclusdo social das pessoas com deficiéncia ndo ocorre em sua plenitude, pois
quando se questiona sobre o que falta para a inclusdo social de seu filho na comunidade e na

sociedade a familia afirma que:

Falta mais consideracé@o da comunidade, porque eles ndo déo muita
oportunidade. (sujeito 03)

Na sociedade sim, enquanto houver a discriminacéo vai ser dificil a
sua inclusdo na sociedade. (sujeito 05)

A sociedade € meio estranha, eu saio com o meu filho e algumas
pessoas olham com indiferenca, se assustam, por isso falta as
pessoas conhecerem a situacédo de outro individuo, ter contato com
essa situacao que a gente vive. (sujeito 10)

A maioria das pessoas ndo respeitam, ndo tem consciéncia disso, as
pessoas que ndo convivem com um membro deficiente ndo sabe as
dificuldades. O que falta entdo é mais respeito comecando com 0s
pais das criancas, porque se esses pais mostrarem aos filhos aceitar
0 outro, os filhos vao aceitar conviver com as pessoas deficientes e
também falta conhecimento das pessoas sobre a deficiéncia. (sujeito
14)

Mais entendimento por parte das outras pessoas, falta divulgar,
falar mais sobre a deficiéncia, para que as outras pessoas estejam
aceitando, respeitando as pessoas com deficiéncia. (sujeito 15)

Ainda falta, porque ainda defrontamos com preconceito entre
algumas pessoas, que ndo tem conhecimento da deficiéncia da minha
filha. Para a inclusdo dela, falta o desenvolvimento dela, melhorar o
comportamento, € uma questdo de saber lidar com o autista, falta
muita informagdo sobre isso, € uma cultura preconceituosa, as
pessoas deveriam aprender a respeitar o excepcional, deve haver
mais conscientizagdo, acho que é um assunto que tem que levar na
escola mostrando sobre os tipos de deficiéncia; para mudar o
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pensamento, comportamento em relacdo as pessoas com deficiéncia,
tem que haver primeiramente o respeito a pessoa, ao ser. (sujeito 16)

Observa-se que a partir do exposto pelos pais, a sociedade ainda exclui as pessoas
com deficiéncia e, o maior entrave ainda é o preconceito, juntamente com a falta de
conhecimento e mentalidade imatura persistente diante do contexto das relagdes sociais que a

pessoa com deficiéncia ndo tem a capacidade de conviver naturalmente juntos a outros.

5.3.2 O Servigo Social na otica das familias

O Servigo Social na area da deficiéncia, atua essencialmente com a familia da pessoa
com deficiéncia, buscando uma atuacdo que vai de encontro com a democracia, justica para
que possa ampliar o direito a cidadania para essa parcela da populagdo.

Quando questionado sobre o trabalho da Assistente Social na APAE de Bauru,

relatam:

Acho bom, pelo que acompanho de outros pais, dao assisténcia
familiar muito boa, 6tima, ajudam com transporte, cesta basica. Nao
uso muito o Servigo Social, porque néo preciso. (Sujeito 01)

O trabalho é muito gratificante, sdo pessoas que procura servir
sempre os familiares e alunos. (Sujeito 05)

Bom, sdo realizados trabalhos importantes, quando eu preciso de
algo, elas ajudam muito e tratam a gente com respeito. (Sujeito 06)

Pelo que vejo, acho importante, Gtil, sdo muito bons para atender a
gente, séo bem atenciosas. (sujeito 12)

Ja fui atrds, ja me ajudaram bastante quando minha filha entrou I3,

a respeito de beneficio, encaminhamento de dentista, médico, cesta

basica eu peco as vezes. E um trabalho muito importante, por ajudar
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as pessoas que precisam. Para mim esta sendo bom. (Sujeito 13)

Sempre que preciso elas atendem. Acho que é um trabalho
importante, todo mundo precisa. (Sujeito 14)

O trabalho da Assistente Social na dtica das familias ¢ uma a¢do muito importante,
que procura sempre atender seu publico alvo quando necessitam de algo, demonstrando
uma intervencao reconhecida, valorizada e essencial por todos que os procuram.

O Servigo Social tem como proposito efetivar os direitos sociais € no campo da
deficiéncia trabalha com vistas a promover o acesso aos bens e servigos sociais, a qual por
ser uma demanda que geralmente é mais vulneravel, seja pela propria deficiéncia ou pela
situagdo socio-economica, se encontra geralmente numa realidade de exclusdo social que
perpassa em todos os aspectos da vida da pessoa. Assim, ¢ de extrema relevancia a atuacao
do Assistente Social nesse contexto, pois, possibilitam a diminui¢cdo do impacto da exclusao
social e contribuem para que as pessoas com deficiéncia tenham acesso as diversas

instancias da sociedade conforme pontuam os sujeitos:

O Servico Social facilita a incluséo social do deficiente sim,
permitido que as nossas criancas vao trabalhar em servicos fora da
APAE. (Sujeito 02)

Facilita a incluséo social sim, promovendo atividades de contatos,
inter- relac@o da faixa etaria, bailes, sessdo de cinema juntos, festa
dos jovens, conversam outros assuntos que ndo sao somente as aulas.
(Sujeito 04)

Facilita a inclusdo sim, através de lugares, estabelecimentos
comerciais, empresas, zoologicos, passeios, atividades. (Sujeito 05)

Facilita a inclusdo sim, através de passeios, como ao mercado para
saber os precos das coisas, lojas. (Sujeito 07)
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Elas realizam para ir ao zooldgico, feira do livro e outros locais fora
da APAE. (Sujeito 13)

Facilita a inclusdo sim, através da participacdo em atividades fora
da instituicdo, como no zooldgico, lojas para comprar presente.
(Sujeito 14)

A partir das falas das familias, o Servi¢o Social promove atividades que possibilitam
a interacdo das pessoas com deficiéncia ndo s6 com pessoas no interior da APAE, mas
também na dindmica com outras pessoas fora da escola, contribuindo para que as pessoas
com deficiéncia adquiram sua independéncia como também tenham a oportunidade de
socializagdo, facilitando o convivio com as diferencas e constru¢gdo de um ambiente
inclusivo.

Quando questionado sobre o que o Servi¢o Social ndo realiza no ambito da inclusao

social de seus filhos e que gostariam que fizesse, as familias pontuam:

Promover mais atividades de encontros de jovens, palestras curtas
sobre diversos assuntos, com uma atividade ludica, audio-visual.
Seria Otimo para ela palhaco, alegria, mimica, curso de libras,
atividades fisicas que fossem bem dindmicas, alegres, vivas,
coloridas. Proporcionar passeios, excursfes ao zoologico, visita
INPEMET, visita Planetarium, igrejas interrelacionais, conhecer
outras culturas, grupos étnicos, filosoficos, histéria de Bauru,
geografia, ecologia, aprender sobre medidas de seguranca. (Sujeito
04)

Eu acho que é o suficiente o que a assistente social esta fazendo.
(Sujeito 09)

Acho que poderia ter mais atividades sobre isso, é muito interessante
isso, deveria ter mais passeios, atividades que ajudariam eles a
tomarem onibus, aprendem mais assim do que com a gente, porque
com a gente tudo a gente faz e 14 (APAE) eles pdes eles para fazer, é
muito bom, mais dinamica, mais interacao. (Sujeito 13)
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Ajudar os autistas em geral a sair mais, proporcionar visitas,
passeios acompanhados por profissionais, orientar 0s pais como
proceder. (Sujeito 16)

Dentro do quadro dele, esta bom demais, esta sendo feito conforme o
desenvolvimento dele. (Sujeito 10)

Para mim esté tudo bem, nada a acrescentar.( Sujeito 11)

Para mim estad bom, néo tenho nada a acrescentar. Ja fez tudo o que
ja teria que ser feito. (Sujeito 12)

Observa-se satisfacdo nas familias pelas agdes desenvolvidas pelo Servico Social,
argumentam que as atividades oferecidas para os alunos no que se refere a sua inclusao
social estd sendo feita, e que ¢ suficiente para o filho em decorréncia da propria deficiéncia
no entanto, ha aqueles sujeitos que pontuam que poderiam acrescentar mais atividades que
favoregam a dinamica, aquisi¢ao da autonomia, interagdo com outras pessoas, vendo maiores
possibilidades para os filhos.

O Servigo Social como profissdo de carater socio politico, critico e interventivo deve
efetivar sua intervencao nas relagdes sociais do cotidiano das pessoas e, para os pais que

acreditam na capacidade do filho esperam uma a¢@o mais socializadora.

CONCLUSAO

Com o objetivo de revelar a participacdo social da pessoa com deficiéncia no seu
territorio e a contribui¢do da familia nessa realidade, apontando para a participagdo social e o
papel do Servigo Social junto a essa realidade, e entendendo que as pessoas com deficiéncia
sdo cidadaos de direitos e deveres, e que possuem capacidades e habilidades de realizar as
mesmas atividades disponiveis aos demais é que se apresentam as conclusdes.

A comunidade deve ser o local que oportunize as pessoas com deficiéncia a
desenvolverem suas potencialidades deixando-o livre de qualquer ameaca e injustica que o
faca sentir uma pessoa fragil e incapaz.

Tendo em vista os aspectos observados referentes aos locais na comunidade que
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propiciem o desenvolvimento de convivéncia para as pessoas com deficiéncia vé-se que o
territorio s6 disponibiliza a igreja como um local onde as pessoas com deficiéncia possam ter
a oportunidade de convivéncia com outras pessoas € que mesmo assim estas aprendam a
conviver e respeitar as diferencas. E as pessoas com deficiéncia estdo frequentando este local
com mais assiduidade dai a maneira em que as outras pessoas os veem € os acolhem ser
muito significativa para a sua inclusao.

Quanto as familias incentivarem os filhos a sair para se divertir, percebe-se que ha o
incentivo, mas ndo sozinhos, s6 com a presenca de outras pessoas da familia demonstrando a
falta de seguranca e confianca da sociedade e da propria comunidade em aceitar a pessoa
com deficiéncia com dignidade e respeito.

Assim, conclui-se que contribuem na inclusdo social de seus filhos, pois a familia
apresenta uma visdo mais ampla sobre a deficiéncia do filho, se esforgcam em proporcionar ao
filho uma rotina mais dindmica, a integracdo social com outras pessoas sem deficiéncia, a
fim de que tenha a oportunidade além de conviver, acostumar com pessoas que ndo estao
diariamente presentes em seu cotidiano, no proposito de garantir ao filho o direito a viver
com dignidade, porém sempre em situacao velada por ela propria.

As pessoas com deficiéncia intelectual na concep¢do da familia participam
ativamente do cotidiano de sua comunidade, pois sentem bem em estar com outras pessoas,
ter amigos, gostam de interagir com outros, uma vez que geralmente a pessoa com

deficiéncia intelectual é bem disposta, carinhosa ¢ gosta de se

comunicar.

No entanto, ha pessoas com deficiéncia que ndo participam do que acontece em sua
comunidade, porque ndo querem sair, isso pode ser influencia da forma como a familia lida
com a deficiéncia do filho no proprio contexto familiar, pois muitas vezes presencia atitudes
ndo muito acolhedoras dos pais, irmaos, parentes e com isso gera na pessoa com deficiéncia
um sentimento de inferioridade e repulsdo de outras pessoas. Ainda a super protecao dos pais
diante do filho faz com que haja a falta de estimulos da vida emocional, social ou fisica, ndo
proporcionando-lhes a independéncia e falta de estimulo a sociabilidade, cujos filhos terdo
como consequéncia a exclusdo do convivio social.

Sobre a inclusdo social do filho, notam-se que reconhecem que ¢ necessario a
existéncia de respeito, conhecimento, sobre as pessoas com deficiéncia e acima de tudo,
extinguir a mentalidade imatura e o preconceito sobre 0os mesmos que representa a maior

barreira para que se efetive a inclusdo social das pessoas com deficiéncia. Hoje, ainda
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prevalece a individualidade, indiferenca, o culto pela beleza, o mundo das pessoas
“normais”, dessa forma desacreditando no potencial das pessoas com eficiéncia, desperta
pena, um sentimento que ndo facilita inclui-lo dignamente na sociedade.

O trabalho do assistente social na APAE de Bauru, ¢ uma profissdo que apresenta
dentre os seus principios, garantir a democratizagdo dos bens e servigos e a construcido da
cidadania e que as familias as veem como um trabalho importante, que estdo sempre
dispostos a prestar uma intervencdo comprometida com as problematicas de seu publico
alvo, ou seja, uma intervencao reconhecida, valorizada pelas pessoas que os procuram, sendo
uma atividade essencial para todos.

A familia reconhece que o Servigo Social facilita a inclusdo social de seu filho,
quando propiciam atividades de interagdo com outras pessoas sem deficiéncia fora do
ambiente escolar, contribuindo para que elas tenham a oportunidade de vivenciar a realidade
atual, socializacdo, promovendo o convivio com as diferencas e constru¢do de um ambiente
inclusivo, demonstrando satisfacdo pelas acdes desenvolvidas pelo Servico Social, e que
estas sdo realizadas conforme a capacidade do filho, porém hd aqueles que acreditam que
o Servico Social deve realizar mais ag¢des de socializa¢do, dindmica, para que isso venha a
favorecer ainda mais no desenvolvimento do filho.

Diante do exposto, pode-se afirmar que a hipotese sugerida foi comprovada, pois a
sociedade ndo esta preparada para acolher as diferencas, em todos os aspectos sociais, seja na
convivéncia, ou tornar acessivel os bens e servicos existentes nela, para as pessoas com
deficiéncia. Dessa forma se torna imprescindivel que todos se conscientizem de que a
deficiéncia ndo ¢ uma questdo do outro e sim de todos, cuja sociedade deve valorizar a
diversidade humana e respeitar o outro como ele ¢ e ndo somente olhar a deficiéncia como

um problema em si, para que assim se esteja rumo a sociedade inclusiva.
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