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Ana Paula Espindula
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prefácio

Se atendermos à Teoria do Caos de James Gleike e convo-
carmos o famoso efeito borboleta não nos surpreenderemos 
se “o bater das asas de uma borboleta na Amazónia provo-
car um ameno fi m de semana em Portugal”. A ligação entre 
tais acontecimentos pode parecer desprovida de senso por 
manifestamente exagerada, mas tem o condão de nos mos-
trar como o curso das nossas vidas é afetado por ações que 
manifestamente não controlamos. Sim, quer concordemos 
ou não, a verdade é que muito daquilo que somos e fazemos 
tem origem em ações ou acontecimentos sobre os quais não 
fomos vistos nem achados, porém com impactos imprevis-
tos e quiçá decisivos no desenrolar das nossas vidas. Para já 
não falar de quanto imprevistas podem ser as consequências 
das nossas próprias ações, seja para nós mesmos, seja para 
conhecidos ou desconhecidos presentes em lugares inima-
gináveis. E quantas vezes os nossos planos de vida não são 
afetados por via desse caos que continuamente nos obriga a 
tomar decisões que em outros momentos soariam como es-
tranhas ou inconcebíveis? Na verdade, tenho para mim que a 
imprevisibilidade, tanto na natureza como na vida social, é a 
coisa mais previsível de acontecer. 

Talvez, quem estiver lendo este prefácio se espante e se 
interrogue sobre o que pretendo com esta invocação da Teo-
ria do Caos. Interrogação legítima que me afi gura importan-
te esclarecer e fundamentar. Pois bem, se a publicação deste 
primeiro e-book pelo Instituto de Ensino e Pesquisa Darci 
Barbosa é, pelo menos aparentemente, uma consequên-
cia previsível da sua atividade pelos caminhos da pesquisa 
científi ca, estar aqui a escrever-vos este prefácio não deixa 
também de, na sua essência, ser a consequência do “bater de 
asas de uma borboleta”. Na verdade, apesar de desde sempre 
o Brasil estar presente no meu imaginário, nunca imaginei 
que algum dia estaria a prefaciar este e-book. Efetivamen-
te, este acontecimento encerra em si uma diversidade de 
outros acontecimentos não controlados, imprevisíveis, mas 
que manifestamente o tornaram possível. A este propósito, 

tenho de registar dois desses imprevisíveis acontecimentos. 
O primeiro, manifestamente feliz e o segundo, respeitante a 
uma tragédia que também me abalou profundamente. O pri-
meiro, fruto da minha presença em Belo Horizonte no já lon-
gínquo dia 5 de outubro de 2012, na Pontifícia Universidade 
Católica de Minas Gerais (PUC-Minas), onde proferi uma pe-
quena palestra sobre inclusão profi ssional das pessoas com 
defi ciência intelectual, refere-se ao meu primeiro encontro 
com Sérgio Sampaio Bezerra, atual Superintendente do IE-
P-MG a quem e à sua dedicada equipa – Fabiana Silva Zuttin 
Cavalcante e Guilherme da Rocha Campos – este e-book de-
ve, antes de mais, a sua publicação. Desse “bater de asas de 
uma borboleta” haveria de resultar o meu primeiro contacto 
com a Rede Mineira das Apaes, graças ao convite que me foi 
endereçado para, em outubro de 2013, participar como pa-
lestrante no XII Congresso da Rede. O segundo acontecimen-
to refere-se ao trágico acidente de viação ocorrido em 30 de 
julho de 2017, onde viria a falecer Darci Barbosa, patrona do 
IEP-MG, triste acontecimento que também não pode disso-
ciar-se da publicação deste e-book. Outro “bater de asas de 
uma borboleta” que me trouxe até este prefácio. Não há dú-
vidas que neste pequeno planeta azul, que viaja pelo espaço 
sideral a 107.000 quilómetros/hora, tanto a natureza como a 
humanidade muito pouco, ou nada, controlam os aconteci-
mentos que as moldam e transformam. É sobejamente justo 
que este primeiro e-book seja dedicado in memoriam de Dar-
ci Barbosa. Mas também Cleusa Borges, Kamilla Israel, Júnia 
Ângela de Jesus e Luiza Costa, falecidas nesse fatídico aci-
dente, merecem ser recordadas na publicação deste e-book. 
Neste breve prefácio lhes presto a minha singela, mas sen-
tida homenagem. Recordo particularmente a afabilidade, a 
simpatia e a alegria contagiantes de Darci Barbosa, pois até 
foi nesse seu jeito de ser que a vi pela derradeira vez em Pará 
de Minas. Recordo também Kamilla Israel, a menina da voz 
suave, a quem, brincando chamava de “meu anjo da guarda 
mineiro”, pois se encarregava dos meus traslados aquando 



das minhas idas a Belo Horizonte. Na minha memória ecoam 
os seus assertivos “oi”, proferidos sempre que não entendia 
exatamente as palavras proferidas com o sotaque português 
de Portugal. Enfi m, por vezes, as borboletas batem as asas 
na hora e no local errados. Também não posso deixar de me 
referir à pessoa do Deputado Federal Eduardo Barbosa, pelo 
seu inestimável labor e amor à causa das pessoas com defi -
ciência intelectual e múltipla no Brasil. Pessoa para quem o 
conhecimento científi co e a sua divulgação são fundamen-
tais no avanço das políticas e das práticas de inclusão. Como 
bem o sei, desde sempre se tem empenhado para esse co-
nhecimento também ser buscado a partir de dentro do mo-
vimento Apaeano, para que as boas ideias e as experiências 
dos seus profi ssionais e dirigentes não se percam em obscu-
ros arquivos do saber, aliando as suas pesquisas com as pes-
quisas desenvolvidas nos institutos e nas universidades do 
Brasil e do mundo. 

Parabenizo os autores que ousaram expor-se neste 
e-book. Os seus textos mostram como o mundo da defi ciên-
cia é feito de diversidade. E, sobretudo, mostram que essa 
diversidade exige pesquisas que produzam conhecimento 
diversifi cado, que o promovam e que o partilhem. Mas es-
te e-book também é a prova provada de quanto o campo da 
inclusão das pessoas com defi ciência intelectual e múltipla 
está carente de conhecimento e que esse conhecimento deve 
e tem de provir dos mais variados lugares e campos cientí-
fi cos. Conhecimento, sempre sujeito à crítica e, com isso, ao 
aperfeiçoamento num vaivém contínuo entre prova e des-
prova. Afi nal de contas, a sua essência é feita de resultados 
muitas vezes imprevisíveis, como aqueles do “bater das asas 
de uma borboleta”. 

Carlos Veloso da Veiga
Braga, 21 de novembro de 2021.
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Resumo
A Defi ciência Intelectual (DI) é caracterizada por limitações 
de inteligência e comportamento adaptativo (CA), que po-
dem ser identifi cadas antes dos 22 anos de idade. O funcio-
namento humano é um conceito guarda-chuva para todas as 
atividades da vida diária e abrange estruturas e funções do 
corpo, atividades pessoais e participação, que são infl uen-
ciadas pela saúde e por fatores ambientais ou contextuais. 
Esta revisão narrativa apresenta o Modelo Multidimensio-
nal do Funcionamento Humano, delineado pela Associação 
Americana de Defi ciência Intelectual e do Desenvolvimento 
(AAIDD), e discute sua aplicação à avaliação psicológica da 
DI. Neste artigo, os componentes do modelo são apresenta-
dos e propõe-se que a avaliação psicológica da DI envolva o 
levantamento do maior número possível de informações so-
bre os componentes do modelo. De forma complementar, são 
citadas técnicas e instrumentos que subsidiam esta ação. As 
considerações fi nais situam o conhecimento sobre o modelo 
como uma ferramenta indispensável ao psicólogo que tra-
balha com a avaliação psicológica da DI e aponta a necessi-
dade de pesquisas de adaptação ou construção de medidas 
de CA e de intensidade de suporte validadas e padronizadas 
para o Brasil.
Palavras-chave: defi ciência intelectual, modelo multidimen-
sional do funcionamento humano, avaliação psicológica

Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano 
aplicado à avaliação psicológica da deficiência Intelectual¹
Multidimensional Model of Human Functioning Applied to the Psychological Assessment of Intellectual Disability

sílvia cristina Marceliano Hallberg² 
adriana schütz³ 

denise ruschel Bandeira⁴ 

Abstract
Intellectual Disability (ID) is characterized by limitations in 
intelligence and adaptive behavior, which can be identifi ed 
before 22 years of age. Human functioning is an umbrel-
la concept for all activities of daily living and encompasses 
body structures and functions, personal activities and par-
ticipation, which are infl uenced by health and environmen-
tal or contextual factors. This narrative review presents the 
Multidimensional Model of Human Functioning, proposed 
by the American Association of Intellectual and Develop-
mental Disability (AAIDD), and discusses its application to 
the psychological assessment of ID. In this article, the com-
ponents of the model are presented and it is proposed that 
the psychological assessment of ID involves gathering as 
much information as possible about the components of the 
model. Complementarily, techniques and instruments that 
support this action are mentioned. The fi nal considerations 
place the knowledge about the model as an indispensable 
tool for the psychologist who works with the psychological 
assessment of ID and point out the need for adaptation re-
search or construction of measures of adaptive behavior and 
support intensity validated and standardized for Brazil.
Keywords: intellectual disability, multidimensional model of 
human functioning, psychological assessment

 ¹ o presente trabalho foi realizado com apoio do conselho Nacional de desenvolvimento científico e tecnológico (cNpq).

 ² psicóloga no Hospital de clínicas de porto alegre (Hcpa). doutoranda em psicologia pela universidade Federal do rio Grande do sul (uFrGs). email: 

hallberg.scm@gmail.com

 ³ pesquisadora do Grupo de estudo, aplicação e pesquisa em avaliação psicológica (Geapap). Mestranda em psicologia pela universidade Federal do rio 

Grande do sul  (uFrGs). email: adrianamschutz@gmail.com
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Introdução

A Defi ciência Intelectual (DI) é caracterizada pela pre-
sença de limitações signifi cativas no funcionamento inte-
lectual e no comportamento adaptativo (CA), que podem ser 
observadas antes dos 22 anos de idade (Schalock et al., 2021). 
Essas limitações: (1) refl etem uma incapacidade ou restrição 
no desempenho funcional de papéis e tarefas socialmente 
esperados; (2) representam uma desvantagem substancial 
para o indivíduo; (3) são infl uenciadas por variáveis contex-
tuais; e (4) podem ser mitigadas por meio de intervenções, 
apoios ou da redução de barreiras que impedem oportunida-
des, equidade e inclusão (Schalock et al., 2010).

A avaliação psicológica em casos envolvendo DI, fre-
quentemente, é solicitada para verifi car possíveis prejuízos 
nas funções cognitivas (Teixeira et al., 2018). Em especial, 
nota-se uma valorização da aferição da efi ciência intelec-
tual. Défi cits em funcionamento intelectual historicamente 
tiveram maior destaque do ponto de vista avaliativo (Tassé 
et al., 2016). Esse fenômeno é em parte explicado pelo fato 
de a inteligência ser um dos construtos mais estudados pe-
la Psicologia. Testes de inteligência já eram pesquisados e 
utilizados desde os anos de 1900 (Candeias et al., 2008). Uma 
vez que o funcionamento intelectual foi inicialmente mais 
bem compreendido e capaz de ser formalmente medido, 
ele se tornou um ponto de apoio importante no contexto da 
avaliação da DI (Tassé et al., 2016). 

Outro fator que contribui com esse fenômeno é a forte 
vinculação da avaliação psicológica a uma perspectiva clí-
nica, biomédica e psicopatológica da DI. Passadas três dé-
cadas desde a primeira vez que a Associação Americana de 
Defi ciência Intelectual e do Desenvolvimento (AAIDD) pro-
pôs um modelo multidimensional e funcional para a DI, o 
processo de testagem psicológica ainda é, majoritariamen-
te, direcionado ao fechamento ou descarte de critérios diag-
nósticos (Luckasson et al., 1992).

Quando restrita a um mero levantamento da capaci-
dade intelectiva, visando ao diagnóstico, a avaliação psi-

cológica se torna uma ferramenta de pouca valia para uma 
compreensão aprofundada da pessoa avaliada. Para além da 
aferição de prejuízos em funções cognitivas, o conhecimen-
to sobre os componentes e pressupostos teóricos presentes 
no Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano da 
AAIDD permite ao psicólogo ampliar o leque de informações 
sobre a pessoa avaliada e, assim, dispor de mais elementos 
para não somente fundamentar o diagnóstico, mas também 
planejar intervenções e orientar decisões (Schalock et al., 
2021).

Diante disso, esta revisão narrativa objetiva apresen-
tar e discutir as possíveis aplicações desse modelo na ava-
liação psicológica de casos envolvendo DI. Para tanto, serão 
delineadas as diferenças entre as perspectivas clínica e fun-
cional, que são dois paradigmas importantes para a com-
preensão da DI. Em seguida, o Modelo Multidimensional do 
Funcionamento Humano da AAIDD será conceituado, jun-
tamente com seus componentes. Ressalta-se que será dada 
ênfase à aplicação dessas informações à prática da avaliação 
psicológica. 

Perspectivas clínica e funcional da DI

Para melhor compreender o Modelo Multidimensio-
nal do Funcionamento Humano proposto pela AAIDD e sua 
aplicação na avaliação psicológica, cabe uma prévia e breve 
discussão sobre dois paradigmas importantes que embasam 
o entendimento acerca da DI: (1) o clínico e (2) o funcional. 
A perspectiva clínica da DI está relacionada a um modelo 
biomédico e psicopatológico, destacando os fatores gené-
ticos, cromossômicos e metabólicos, bem como a presença 
de teratógenos e de lesão cerebral traumática (Schalock et 
al., 2018). A partir desse ponto de vista, a DI é entendida en-
quanto uma condição limitante de saúde, caracterizada por 
um dano corporal de origem biológica. Tem-se, portanto, 
um olhar mais voltado para os aspectos orgânicos e para o 
diagnóstico. Trata-se de um modelo consolidado histori-
camente através da Classifi cação Internacional de Doenças 

 ⁴ professora do programa de pós-Graduação em psicologia da universidade Federal do rio Grande do sul (uFrGs). doutora em psicologia pela universi-

dade Federal do rio Grande do sul (uFrGs). email: bandeira@ufrgs.br).
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(CID), que categoriza a DI como um transtorno mental, mais 
especifi camente, um transtorno do neurodesenvolvimento 
(World Health Organization, 2018). 

Grande parte das avaliações psicológicas de casos en-
volvendo DI é solicitada por médicos, visando ao suporte 
para esclarecimento diagnóstico. Essas avaliações são foca-
das no exame de funções cognitivas, especialmente a inteli-
gência. É uma demanda válida e indispensável em processos 
diagnósticos. Entretanto, o psicólogo não precisa restringir 
sua atuação a uma perspectiva clínica. Até mesmo porque 
algumas demandas por avaliação psicológica extrapolam 
a questão diagnóstica, de modo que o profi ssional pode fa-
zer uso de outras ferramentas teóricas e técnicas, buscan-
do oferecer mais informações sobre a pessoa avaliada e seu 
contexto. Nesse sentido, o trabalho pode-se basear em uma 
perspectiva mais focada na funcionalidade do examinando.

Dessa forma, o modelo funcional propõe o entendimen-
to da DI enquanto uma defi ciência, conforme proposto pela 
Classifi cação Internacional de Funcionalidade, Incapacida-
de e Saúde (CIF) (Organização Mundial de Saúde, 2003). A CIF 
foi desenvolvida após fortes críticas ao modelo biomédico, 
acusado de contribuir para o aumento do estigma e a pato-
logização da DI (Carvalho, 2016). A CIF apresenta uma abor-
dagem que valoriza o contexto do indivíduo e o mapeamento 
de suas potencialidades e fraquezas para melhor orientar o 
planejamento de intervenções (Carvalho, 2016; Salvador-
Carulla et al., 2011).

O surgimento da CIF pode ser considerado uma mudan-
ça de paradigmas, trazendo uma nova visão biopsicossocial. 
É uma classifi cação mais dinâmica, interativa e abrangen-
te, que propõe um modelo universal e multidimensional de 
classifi cação das defi ciências (Buchalla, 2003; Marcelino, 
2014). A perspectiva da CIF integra funções corporais, fato-
res ambientais, atividades e participação social. A forma co-
mo esses componentes agem sobre a vida do indivíduo deve 
ser considerada ao examinar sua funcionalidade.

Essa classifi cação permite a identifi cação de aspectos 
positivos da interação entre o indivíduo e seu ambiente e, 

consequentemente, das suas potencialidades (Marcelino, 
2014). Por essa perspectiva, o olhar do psicólogo não mais se 
restringe ao exame de funções cognitivas e se expande para 
a compreensão do contexto em que o examinando está inse-
rido. Assim, partindo de uma perspectiva funcional da DI, a 
avaliação psicológica demanda uma atenção mais ampliada 
e se torna mais complexa.  

As perspectivas clínica e funcional geram, até hoje, 
grandes discussões entre estudiosos e profi ssionais da área. 
Já foi sugerido que, ao defi nir a DI enquanto defi ciência, e 
não como uma condição de saúde, ela deveria ser retirada 
da lista de doenças da CID e ser classifi cada somente na CIF. 
É necessário lembrar, contudo, que a CIF não possui um al-
cance tão grande quanto a CID, que é usada como base para 
as políticas de saúde pública dos países membros da Organi-
zação Mundial da Saúde. Essa decisão, portanto, tem caráter 
político e social, de forma que não deve ser pautada apenas 
em critérios de classifi cação (Salvador-Carulla et al., 2011; 
Wehmeyer, 2013). Polêmicas à parte, os critérios médicos e 
os aspectos funcionais, no processo de avaliação psicológica 
da DI, podem ser entendidos como abordagens complemen-
tares que fornecem um quadro mais amplo e singular sobre 
a saúde, a funcionalidade e a necessidade de suporte da pes-
soa avaliada. 

Modelo Multidimensional do Funcionamento 
Humano Proposto Pela AAIDD

Fundada nos Estados Unidos em 1876, a AAIDD é a mais 
antiga sociedade profi ssional interdisciplinar com foco em 
DI no mundo. Em 1910, a instituição desenvolveu o primeiro 
sistema internacional de terminologia e classifi cação da DI, 
que, atualmente, se encontra em sua 12º edição (Schalock et 
al., 2021). Essa publicação ainda não possui uma versão em 
português, lacuna que difi culta o acesso de profi ssionais 
brasileiros aos conhecimentos teórico e técnico produzidos 
pela instituição. Um primeiro modelo multidimensional do 
funcionamento humano foi proposto em 1992, na 10º edição 
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Essa estrutura do funcionamento humano reconhe-
ce que as manifestações da DI envolvem o engajamento di-
nâmico e recíproco entre as cinco dimensões e os suportes 
individualizados. Isso porque a expressão funcional da DI 
é singular, variando conforme os pontos fortes e prejuízos 
detectados em cada uma das dimensões citadas e conforme 
o suporte disponível para cada pessoa (Schalock et al., 2010). 

Por exemplo, uma pessoa com DI pode apresentar com-
prometimentos de saúde importantes, mas possuir acesso 
facilitado e permanente a sistemas de suporte. Já outra po-
de apresentar limitações intelectuais e de CA leves, mas não 
ter acesso ao suporte adequado. Apesar de possuírem o mes-
mo diagnóstico, essas pessoas poderão apresentar níveis de 
funcionalidade distintos. Ademais, um mesmo diagnóstico 
não implica uma mesma funcionalidade. 

do sistema, e foi sendo refi nado ao longo das edições. Ape-
sar de antiga, a 10º é a edição mais recente traduzida para o 
português (Associação Americana de Retardo Mental, 2006). 

O modelo da AAIDD é consistente com a CIF, entende o 
funcionamento humano como um conceito guarda-chu-
va para todas as atividades da vida e abrange estruturas e 
funções do corpo, atividades pessoais e participação, que, 
por sua vez, são infl uenciadas pela saúde e por fatores am-
bientais ou contextuais (Schalock et al., 2010). Assim como a 
CIF, o Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano 
possui uma perspectiva sistêmica, dinâmica e ecológica da 
DI. Em complemento à CIF, a proposta da AAIDD está funda-
mentada nos seguintes pilares: 

1. A DI é compreendida como um estado de funciona-
mento que pode ser mais ou menos incapacitante, de-
pendendo de componentes inerentes ao indivíduo, seu 
contexto e suportes oferecidos. Não se trata, portanto, 
de uma condição cristalizada ou pouco dinâmica; 
2. Limitações no funcionamento atual devem ser con-
sideradas dentro do contexto de ambientes comunitá-
rios típicos para idade e cultura do indivíduo;
3. Uma avaliação válida considera a diversidade cultu-
ral e linguística, bem como as diferenças de comunica-
ção e os fatores sensoriais, motores e comportamentais;
4. Nas pessoas, as limitações muitas vezes coexistem 
com os pontos fortes;
5. Um propósito importante de descrever as limitações 
é desenvolver um perfi l de suportes necessários; e
6. Com suporte personalizado e sustentado ao longo do 
tempo, a funcionalidade da pessoa com DI geralmente 
tende a melhorar (Schalock et al., 2021).
Conforme ilustrado na Figura 1 adiante, o Modelo Mul-

tidimensional do Funcionamento Humano possui cinco di-
mensões: (1) inteligência, (2) CA, (3) saúde, (4) participação e 
(5) contexto. Juntamente com os sistemas de suporte, essas 
dimensões impactam o status socioeconômico, a saúde e o 
bem-estar subjetivo das pessoas, resultando em incapaci-
dades ou, em outro extremo, em um modo de vida mais in-
dependente e funcional (Schalock et al., 2021).

Nota. schalock et al. (2021, p. 22)

Figura 1- Modelo Integrado das Dimensões do Funcionamento 
Humano, Sistemas de Suporte e Funcionamento Humano

A partir do modelo proposto pela AAIDD, a avaliação 
psicológica pode ser aplicada visando ao levantamento do 
maior número possível de informações sobre as dimensões 
e sobre a necessidade de suporte. Esse levantamento deve 
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incluir a descrição tanto das fragilidades quanto dos pontos 
fortes. Além disso, fatores culturais, ambientais e linguísti-
cos nunca devem ser desprezados na explicação do quadro. 
Ainda, o psicólogo deve abordar a DI como um estado de fun-
cionamento, suscetível a melhorias ou mesmo a deterioro. 

É um olhar diferente de uma perspectiva restritamente 
clínica, que situa a DI como um Transtorno do Neurodesen-
volvimento e uma condição incurável. Pelo modelo da AAI-
DD, a funcionalidade da uma pessoa com DI pode ser incre-
mentada. Assim, todo o mapeamento das dimensões e da 
necessidade de suporte objetiva subsidiar esse incremento 
na funcionalidade do examinando. Portanto, o foco da ava-
liação psicológica extrapola o subsídio diagnóstico e amplia 
o seu olhar para fornecer elementos que auxiliem o plano de 
intervenções.

Em uma perspectiva mais clássica, o profi ssional da 
saúde direciona suas intervenções às limitações do paciente. 
O processo diagnóstico também é bastante limitado ao que 
circunscreve a DI enquanto doença de forma que os sinto-
mas caracterizam o foco das investigações. Esta é, assim, 
uma abordagem que se limita ao plano biológico e compor-
tamental, sem que sejam traçadas estratégias que favoreçam 
o desenvolvimento da autonomia do indivíduo. Objetiva-se 
apenas atenuar os prejuízos a nível físico (Carvalho, 2016).

Em uma prática compatível com o modelo mais funcio-
nal, no entanto, adota-se uma concepção mais abrangente 
da DI. Nesse cenário, a avaliação psicológica deve considerar 
aspectos além da sintomatologia e dos critérios diagnósti-
cos, identifi cando as potencialidades do indivíduo e valo-
rizando os aspectos socioculturais que o envolvem. Não se 
trata apenas de atenuar os prejuízos gerados pelos sintomas, 
mas também de buscar possibilitar uma maior qualidade de 
vida ao paciente e fortalecer suas capacidades. 

Além disso, o plano de ação deve incluir os familiares e 
considerar o contexto em que o examinando está inserido, 
com estratégias direcionadas às suas necessidades de su-
porte e de sua família. Em casos de crianças e adolescentes, 
é importante, ainda, a interação com a escola, de forma a 

elaborar estratégias de adaptação que permitam potencia-
lizar a experiência acadêmica e atenuar as difi culdades do 
indivíduo. 

As práticas clínicas multidimensionais e voltadas à fun-
cionalidade são melhor aplicadas quando feitas por equipes 
multidisciplinares, que podem pensar as condições de cada 
paciente de forma singular a cada campo de atuação e, ao 
mesmo tempo, integrada. Enquanto condição multifatorial, 
a DI exige intervenções em diferentes esferas da vida do su-
jeito, reforçando a necessidade de assistência especializada 
para cada tipo de necessidade. 

O comprometimento no desempenho escolar, por exem-
plo, costuma ser mitigado por meio de adaptações pedagó-
gicas e acompanhamento individualizado. Difi culdades na 
execução de tarefas de autocuidado, no entanto, requerem 
intervenções diferentes, que devem ser fundamentadas nas 
incapacidades que o indivíduo apresenta de forma geral, e 
não apenas restritas ao ambiente escolar, de forma que deve 
ser planejada por um profi ssional que acompanhe o exami-
nando e sua família de forma mais intensa. 

Fora dos contextos usuais do indivíduo, também podem 
ser necessários tratamentos específi cos para uma fi nalida-
de, como acompanhamento fonoaudiológico ou atendimen-
to de assistência social para garantia dos direitos da pessoa 
com DI. Assim, a equipe multidisciplinar deve buscar maxi-
mizar a autonomia, a funcionalidade e o bem-estar do indi-
víduo através do planejamento de intervenções que se com-
plementam, com base nas necessidades apresentadas por ele 
(Schalock et al., 2018). 

A partir de um entendimento multidimensional da DI 
voltado à funcionalidade humana, a própria comunicação 
entre profi ssionais e a articulação de intervenções integra-
tivas são facilitadas por uma linguagem unifi cada dos con-
ceitos e das classifi cações. Desse modo, o plano de ação dos 
profi ssionais será guiado pelas mesmas questões e, conse-
quentemente, alinhado, de maneira que as práticas conse-
guirão abranger todas as necessidades do paciente (Luckas-
son & Schalock, 2013).
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Dimensão I – Funcionamento Intelectual

A inteligência é entendida como a capacidade mental ge-
ral que inclui raciocínio, planejamento, resolução de proble-
mas, pensar abstratamente, compreender ideias complexas, 
aprender rápido e aprender com a experiência (Gottfredson, 
1997). A inteligência não é meramente o aprendizado de li-
vros, uma habilidade acadêmica limitada ou habilidade pa-
ra fazer testes. Em vez disso, refl ete uma capacidade mais 
ampla e profunda de compreender o que está ao nosso redor 
– entender, dar sentido às coisas ou descobrir o que fazer. O 
conceito de inteligência representa uma tentativa de escla-
recer, organizar e explicar o fato de que os indivíduos dife-
rem em sua capacidade de compreender ideias complexas, de 
se adaptar efetivamente a seus ambientes, de aprender com 
a experiência, de se envolver em várias formas de raciocínio 
e superar obstáculos pensando e comunicando (Schalock et 
al., 2010).

A DI acarreta limitações signifi cativas no funciona-
mento intelectual. Essas limitações são operacionalizadas 
através de um escore de coefi ciente intelectual (QI) que é de 
aproximadamente dois desvios-padrão abaixo da média, 
considerando o erro padrão de medida para os testes espe-
cífi cos utilizados e as forças e limitações dos instrumentos. 
A avaliação do funcionamento intelectual deve ser feita por 
meio da administração individual de testes de inteligência 
adequados à idade e ao contexto do examinando (Associação 
Americana de Psiquiatria, 2014; Schalock et al., 2021).

A medição da inteligência é realizada com relativo con-
forto pela maioria dos psicólogos que trabalham com ava-
liação psicológica. No Brasil, atualmente, há 31 testes de in-
teligência com parecer favorável no Sistema de Avaliação de 
Testes Psicológicos do Conselho Federal de Psicologia (SA-
TEPSI) e, assim, passíveis de serem utilizados por psicólogos 
na avaliação das funções intelectuais. 

Dimensão II – Comportamento Adaptativo

O CA representa um conjunto de habilidades concei-
tuais, sociais e práticas que são aprendidas e executadas por 
pessoas em suas vidas cotidianas (Schalock et al., 2021). O 
construto é composto por três domínios: conceitual, social 
e prático. O domínio conceitual “envolve competências em 
termos de memória; linguagem; leitura; escrita; raciocínio 
matemático; aquisição de conhecimentos práticos; solução 
de problemas e julgamento em situações novas” (Associa-
ção Americana de Psiquiatria, 2014, p. 78). Também envolve 
a compreensão de dinheiro, de tempo e de conceitos numé-
ricos (Tassé et al., 2012). 

O domínio social abarca “percepção de pensamentos, 
sentimentos e experiências dos outros; empatia; habilida-
des de comunicação interpessoal; habilidades de amizade; 
julgamento social” (Associação Americana de Psiquiatria, 
2014, p. 78). Ainda envolve autoestima; responsabilidade so-
cial; credulidade; capacidade para seguir regras; habilida-
de para evitar ser vítima; e resolução de problemas sociais 
(Tassé et al., 2012).  

O domínio prático compreende capacidade de aprendi-
zagem e autogestão em todos os cenários da vida, como re-
fl etido em cuidados pessoais, responsabilidades acadêmicas 
ou profi ssionais, administração do dinheiro, recreação, au-
tocontrole comportamental e organização de tarefas esco-
lares e laborais (Associação Americana de Psiquiatria, 2014). 
Também inclui manutenção de um ambiente seguro e cui-
dados com saúde (Tassé et al., 2012). 

A DI acarreta limitações signifi cativas em CA, que são 
detectadas quando pelo menos um de seus domínios está 
sufi cientemente prejudicado a ponto de ser necessário apoio 
contínuo para que o indivíduo tenha desempenho adequa-
do em um ou mais contextos, tais como escola, local de 
trabalho, casa ou comunidade. A operacionalização das li-
mitações em CA ocorre a partir de um escore de aproxima-
damente dois desvios-padrão abaixo da média em um dos 
três domínios de CA (conceitual, social ou prático), ou em 
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uma pontuação geral de medida padronizada de habilidades 
conceituais, sociais e práticas. O erro padrão de mensuração 
dos testes, os pontos fortes e as limitações dos instrumen-
tos devem ser considerados na interpretação da pontuação 
(Associação Americana de Psiquiatria, 2014; Schalock et al., 
2021).  

A AAIDD recomenda que a aferição do CA seja funda-
mentada em três pressupostos. Primeiramente, a avaliação 
deve ser baseada no desempenho típico. O CA não é uma me-
dida de capacidade ou conhecimento, mas sim daquilo que 
o indivíduo tipicamente faz e do grau de independência na 
realização dessas habilidades. Em segundo lugar, deve-se 
procurar mapear tanto as áreas preservadas quanto as pre-
judicadas. Limitações em habilidades adaptativas frequen-
temente coexistem com pontos fortes em indivíduos com 
DI. Por último, a avaliação deve ser feita tendo em vista os 
aspectos culturais, o grupo etário do examinando e o apoio 
individualizado de que necessita (Schalock et al., 2010).

A avaliação do CA pode ser realizada por meio de obser-
vação direta, entrevistas e uso de medidas individualizadas, 
culturalmente adaptadas e psicometricamente adequadas. 
Além disso, é recomendável usar múltiplos respondentes 
e diversas fontes documentais de informação (Associação 
Americana de Psiquiatria, 2014; Schalock et al., 2021). São 
exemplos de fontes documentais de informação os regis-
tros escolares; os exames médicos; os laudos psicológicos 
prévios; e os relatórios de desempenho laboral (Tassé et al., 
2012). Todas essas informações devem ser coletadas de mo-
do a corroborar os dados obtidos através da avaliação pa-
dronizada (Tassé, 2010). 

Os instrumentos padronizados de avaliação do CA po-
dem ser respondidos diretamente ou através de um processo 
de entrevista, com dados fornecidos por múltiplos respon-
dentes. As medidas podem ser empregadas com informan-
tes (pais ou membros da família, professor, provedor de cui-
dados) e com o próprio examinando na medida do possível 
(Associação Americana de Psiquiatria, 2014; Tassé et al., 
2012). Ressalva-se, entretanto, que medidas administradas 
por autorrelato não devem ser utilizadas para fi ns de diag-

nóstico da DI. Nesses cenários, é essencial que o respondente 
seja alguém que conhece bem a pessoa avaliada, incluindo 
algum familiar, amigo, professor, colega de trabalho, em-
pregador, ou profi ssional envolvido nos cuidados terapêuti-
cos (Tassé et al., 2012).

Diferentemente dos testes de inteligência, existem ape-
nas três medidas de CA, disponíveis para uso no Brasil, con-
tudo, somente uma dessas possui normas brasileiras. Isso 
impossibilita a condução de avaliações com respaldo psi-
cométrico adequado, fazendo com que muitos profi ssionais 
optem pelo levantamento de dados mediante entrevistas e 
julgamento subjetivo. Segue a descrição dessas medidas:

1. Inventário Dimensional de Avaliação do Desenvolvi-
mento Infantil (IDADI): Foi lançado recentemente pela 
Editora Vetor. Trata-se da única medida de CA padroni-
zada para a população brasileira e disponível para uso. 
O IDADI avalia o desenvolvimento de bebês e crianças 
entre quatro e 72 meses de idade, com foco em sete do-
mínios: CA, Cognitivo, Socioemocional, Comunicação e 
Linguagem Receptiva, Comunicação e Linguagem Ex-
pressiva, Motricidade Ampla e Fina. Não é de uso res-
trito ao psicólogo. A sua aplicação é realizada por meio 
do relato parental (ou responsáveis pela criança), tanto 
no formato autoadministrado quanto como entrevista 
a ser conduzida pelo profi ssional. A administração po-
de ser em papel, individual ou coletiva, ou por meio de 
uma plataforma online, presencial ou remota (Silva et 
al., 2019). 
2. Vineland Adaptative Behavior Scales-3°edição (VABS
-III): Avalia CA de indivíduos de zero a 90 anos ou mais 
de idade. Além de avaliar o CA e seus três domínios (con-
ceitual, social e prático), também informa sobre habili-
dades motoras e comportamento desadaptativo. É admi-
nistrada individualmente, através de uma entrevista ou 
de formato autoadministrado. Possui versões específi cas 
para pais e outra para professores. Não é de uso restrito 
ao psicólogo. A Editora Pearson lançou uma adaptação 
para o português, mas a publicação não abarcou estudos 
com amostra brasileira (Sparrow et al., 2019).
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3. Escalas de desenvolvimento do bebê e da criança 
pequena (Bayley III): Identifi ca possíveis problemas de 
desenvolvimento em bebês entre 1 e 42 meses de idade. 
Com foco em sete domínios: CA, Cognitivo, Socioemo-
cional, Comunicação e Linguagem Receptiva, Comu-
nicação e Linguagem Expressiva, Motricidade Ampla e 
Fina. Instrumento não restrito a psicólogos. A aplicação 
é realizada por meio de execução de tarefas e via relato 
parental (ou responsáveis pela criança). A Editora Pear-
son lançou uma adaptação para o português, mas a pu-
blicação não abarcou estudos com amostra brasileira 
(Bayley, 2018).
4. Outros estudos pertinentes ao tema estão em curso 
no Brasil. Selau et al. (2020) estão desenvolvendo a Es-
cala de Funcionamento Adaptativo para Defi ciência In-
telectual (EFA-DI), construída para avaliar o CA de in-
divíduos com DI e entre 6 a 15 anos de idade, a qual se 
encontra em processo de validação. Hallberg (2019) es-
tá adaptando e validando a Diagnostic Adaptive Behavior 
Scale (DABS). De propriedade da AAIDD, a escala fornece 
informações confi áveis e válidas sobre limitações em CA 
de indivíduos entre 4 e 21 anos de idade. Tanto a EFA-DI 
quanto a DABS possuem estudos com amostra brasileira. 
Também o Adaptive Behavior Assessment System-3°edi-

ção (ABAS-III) está em processo de adaptação, validação e 
padronização. A medida será lançada pela editora Hogrefe. 
É administrada individualmente e através de uma entre-
vista. Mede CA de indivíduos de zero a 89 anos de idade. O 
formulário adulto pode ser administrado por autorrelato. 
Abrange os três domínios adaptativos: conceitual, social e 
prático. Cada formulário avalia cerca de nove ou dez áreas de 
habilidades com base na faixa etária. Os itens se concentram 
em atividades diárias necessárias para atender às demandas 
ambientais, cuidar de si e interagir com os outros de manei-
ra efi caz e independente (Mecca et al., 2015). 

Dimensão III – Saúde
Além do funcionamento intelectual e do CA, a avaliação 

psicológica baseada em uma perspectiva multidimensional 
da pessoa com DI deve considerar ainda questões de saú-
de geral que podem estar associadas ao quadro ou mesmo 
à etiologia da DI. A avaliação desses fatores requer, muitas 
vezes, a comunicação direta com outros profi ssionais, prin-
cipalmente da área da saúde, que acompanham o examinan-
do, o que reforça o papel da equipe multidisciplinar.

A Organização Mundial da Saúde (1993) defi ne saúde co-
mo um estado de completo bem-estar físico, mental e social. 
A saúde é um componente de uma compreensão integrada 
do funcionamento humano porque a condição de saúde de 
um indivíduo pode afetar seu funcionamento direta ou in-
diretamente em cada uma ou em todas as outras quatro di-
mensões do funcionamento humano. Para pessoas com DI, 
os efeitos da saúde e da saúde mental no funcionamento va-
riam de muito facilitadores a muito inibidores. 

Alguns indivíduos gozam de uma saúde robusta sem 
limitações signifi cativas de atividades, o que lhes permi-
te participar plenamente em papéis sociais, como trabalho, 
recreação ou lazer. Outras pessoas podem apresentar uma 
variedade de limitações de saúde signifi cativas, que prejudi-
cam muito o funcionamento do corpo em áreas como mobi-
lidade e nutrição e que restringem gravemente as atividades 
pessoais e a participação social. Da mesma forma, alguns 
indivíduos podem ter atividades e outras limitações relacio-
nadas a doenças mentais (Schalock et al., 2010). 

Condições clínicas que afetam a saúde são frequentes em 
pessoas com DI. Paralisia Cerebral e Epilepsia, por exemplo, 
podem ser três a quatro vezes maior nesses indivíduos do 
que na população geral. Os distúrbios mentais comórbidos 
também são comuns, incluindo Esquizofrenia; Transtorno 
de Défi cit de Atenção/Hiperatividade (TDAH); Transtornos 
do Humor; Transtornos de Ansiedade; Transtorno do Espec-
tro Autista (TEA); Distúrbio do Movimento Estereotipado; 
e Distúrbios de Controle de Impulsos (Bhaumik et al., 2017; 
Associação Americana de Psiquiatria, 2014).
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Platt et al. (2018) compararam a presença de transtornos 
psiquiátricos em 6.256 adolescentes norte-americanos sem 
e com diagnóstico de DI. Estes últimos tiveram uma pre-
valência signifi cativamente maior de distúrbios mentais e 
houve uma forte associação entre DI e Fobia Específi ca, Ago-
rafobia e Transtorno Bipolar. Dessa forma, sempre que pos-
sível, o psicólogo deve buscar informações sobre o estado de 
saúde prévio e atual da pessoa avaliada. 

Dimensão IV – Participação

A participação corresponde ao desempenho das pessoas 
em atividades reais nos domínios da vida social. Isso inclui 
papéis sociais, desenvolvimento de atividades esperado pa-
ra a faixa etária e cultura da pessoa avaliada. Trata-se das 
interações nas áreas de vida doméstica, trabalho, educação, 
lazer, atividades espirituais e culturais. A inserção em ativi-
dades cotidianas é importante para a aprendizagem de um 
indivíduo e é uma característica central das perspectivas de 
desenvolvimento no contexto do crescimento e desenvolvi-
mento humano (Schalock et al., 2010). 

Sempre que possível, o psicólogo deve buscar informa-
ções sobre o nível de participação, ponderando os pontos 
fortes e as limitações do indivíduo em cada uma das esferas 
sociais citadas. Esse processo inclui levantar informações 
sobre a presença da pessoa em atividades sociais, interações 
com amigos, família, colegas e vizinhos.

Dimensão V: Contexto

O contexto em que o examinando está inserido é um fa-
tor imprescindível à avaliação psicológica da DI, uma vez 
que suas difi culdades e limitações serão sempre relativas ao 
ambiente e às suas condições. Assim, não é possível indicar 
determinada incapacidade do indivíduo como consequência 
da DI sem que sejam descartados possíveis obstáculos con-
textuais que o impossibilitem de desempenhar a atividade 
em questão. Os profi ssionais devem, portanto, investigar fa-
tores físicos, sociais e pessoais incapacitantes, como baixas 

condições fi nanceiras, falta de acesso aos tratamentos ade-
quados, defi ciências físicas, baixo nível de motivação, entre 
outros (Tassé et al., 2012).

O contexto abarca fatores ambientais e fatores pessoais 
que representam o histórico completo da vida de um indi-
víduo. Os fatores ambientais constituem o ambiente físico, 
social e atitudinal em que as pessoas vivem. Fatores pes-
soais são características que incluem gênero, raça, idade, 
motivação, estilo de vida, hábitos, educação, origem social, 
nível educacional, eventos de vida passados e atuais, estilo 
de caráter e recursos psicológicos individuais (Schalock et 
al., 2010). 

A avaliação psicológica, no contexto da DI deve abar-
car uma investigação rica sobre a história de vida da pessoa 
examinada, incluindo informações sobre sua personalida-
de. A atenção do psicólogo também deve ser dirigida à cole-
ta de dados sobre o ambiente no qual a pessoa está inserida 
e à forma como é recebida ou tratada por seus pares. Ade-
mais, fatores pessoais interagem com fatores ambientais e 
impactam o funcionamento humano. Por exemplo, atitudes 
positivas e acolhedoras de alunos para com um colega com 
DI e rampas de acessibilidade no ambiente escolar podem 
contrubir para melhorar a funcionalidade e o modo de vida 
independente da pessoa (Schalock et al., 2021).

Sistemas de Suporte

O funcionamento humano é normalmente aprimorado 
por meio do uso de suportes individualizados. Os sistemas 
de suporte são recursos e estratégias que visam promover 
o desenvolvimento, a educação, os interesses e o bem-es-
tar pessoal de um sujeito e que melhoram o funcionamen-
to individual. Uma vez detectada a DI e levantado o quadro 
funcional do defi ciente intelectual, é necessário investir no 
planejamento de intervenções voltadas a oportunizar um 
estilo de vida mais independente e funcional, consideran-
do-se que intervenções individualizadas e sustentadas po-
dem melhorar a funcionalidade das pessoas (Schalock et al., 
2010). Mesmo em crianças mais velhas e em adultos, o nível 
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de suporte oferecido é capaz de possibilitar a melhoria nas 
funções adaptativas e na participação em todas as ativida-
des cotidianas (Associação Americana de Psiquiatria, 2014). 

Além disso, a AAIDD utiliza um sistema classifi catório 
para a DI baseado no grau de serviços de suporte necessá-
rios. A categorização é feita em quatro subtipos: DI com ne-
cessidade de (1) suporte intermitente, (2) suporte limitado, 
(3) suporte extenso e (4) suporte generalizado (Schalock et 
al., 2010). A aplicação dessa classifi cação auxilia o planeja-
mento de intervenções, visando ao incremento da qualida-
de de vida e do funcionamento independente, de modo que o 
processo de classifi cação está a serviço de entender melhor 
a pessoa e de incrementar sua qualidade de vida e bem-estar 
(Schalock & Luckasson, 2015). 

Assim como no caso do CA, há uma lacuna de instru-
mentos no Brasil que poderiam auxiliar os psicólogos na 
avaliação da necessidade de suporte. Na prática, os profi s-
sionais optam pelo levantamento de informações mediante 
entrevistas e julgamento subjetivo. A ausência de instru-
mentos no país impacta a clínica da DI, mas também preju-
dica o desenvolvimento de pesquisas na área. 

A Escala de Intensidade de Suporte (SIS) é um instru-
mento padrão-ouro na área e está sendo adaptada para o 
Brasil (Almeida et al., 2016). A SIS tem como fi nalidade men-
surar a intensidade da necessidade de suporte que uma pes-
soa com DI necessita para relacionar-se, viver e conviver na 
sociedade. Há uma versão adulta e infantil da medida. A es-
cala é composta de três partes, e as duas primeiras são ava-
liadas quanto: (1) à frequência, (2) ao tempo de suporte diário 
e (3) ao tipo de suporte. A parte 3 investiga as necessidades 
de suporte médico excepcional e comportamental, incluindo 
condições médicas e comportamentos-problema que tipica-
mente requerem aumento nos níveis de suporte (Thompson 
et al., 2009).

Considerações Finais

A DI se refere a um estado particular de funcionamento 
que começa na infância, é multidimensional e é afetado po-
sitivamente por suportes individualizados. Conforme discu-
tido neste artigo, uma compreensão abrangente da DI requer 
uma abordagem multidimensional e ecológica que refl ita a 
interação do indivíduo e seu ambiente. O Modelo Multidi-
mensional do Funcionamento Humano proposto pela AAIDD 
reconhece as complexidades biológicas e sociais vinculadas 
à DI, valoriza as características essenciais de uma pessoa 
com essa defi ciência e estabelece uma estrutura ecológica 
para a provisão de suporte.

O modelo também reconhece que as manifestações da DI 
envolvem o engajamento dinâmico e recíproco entre habili-
dade intelectual, CA, saúde, participação, contexto e supor-
tes individualizados. Na prática, a adoção de uma perspec-
tiva multidimensional e voltada à funcionalidade da pessoa 
pode ser um pouco diferente daquilo que abordagens mais 
clássicas e biomédicas propõem. Ela é caracterizada pelo 
entendimento da DI enquanto uma confl uência de fatores. 
Além disso, pensar a funcionalidade na prática clínica é ten-
cionar o desenvolvimento da independência e da autonomia 
do paciente.

Esta revisão narrativa objetivou apresentar e discutir a 
aplicação do Modelo Multidimensional do Funcionamento 
Humano à avaliação psicológica da DI. Tal proposta deman-
da um aumento de complexidade da avaliação, expandindo 
sua área de atenção para além da medição das funções cog-
nitivas do examinando e evidenciando o seu contexto. Es-
sa proposta fornece um leque maior de informações sobre a 
pessoa avaliada e seu ambiente, auxiliando no planejamento 
de suportes e contribuindo para um modo de vida mais fun-
cional e autônomo. 

Além disso, por fornecer um conhecimento mais am-
pliado e aprofundado da pessoa com DI e seu ambiente, a 
aplicação do Modelo Multidimensional do Funcionamento 
Humano pode ser considerada uma ferramenta indispensá-
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vel ao psicólogo que trabalha com a avaliação psicológica da 
DI. Por fi m, observou-se que são obstáculos à melhor execu-
ção dessa proposta a carência de instrumentos padroniza-
dos para a população brasileira que meçam o CA e a necessi-
dade de suporte. Essa lacuna prejudica a clínica e a produção 
científi ca nacional sobre DI. 
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Resumo 
Neste artigo, busca-se traçar o perfi l de trabalhadores e ges-
tores das Associações de Pais e Amigos dos Excepcionais 
(APAE) inseridos na Rede de Cuidados à Pessoa com Defi -
ciência (RCPCD) como Centros Especializados de Reabili-
tação (CER/APAE), em Minas Gerais. Para tal, foi realizado, 
em termos de metodologia, um estudo quantitativo trans-
versal descritivo, com coleta de dados feita por questioná-
rio estruturado e elaborado pelos pesquisadores com base 
na Portaria nº 793/2012. A coleta foi realizada por envio de 
link para gestores e trabalhadores de 17 CER/APAE do estado, 
e foram avaliados os domínios do perfi l profi ssional, o co-
nhecimento da RCPCD, a formação permanente e o proces-
so de trabalho. A análise descritiva foi realizada por valores 
de média, desvio-padrão e porcentagens. Após a análise dos 
dados, observou-se que a maioria dos profi ssionais e gesto-
res é do sexo feminino, sendo o fi sioterapeuta o profi ssional 
que mais atua, tanto como trabalhador quanto como gestor. 
A maior parte dos profi ssionais relata conhecer a RCPCD e 
está satisfeita com as ações de formação permanente ofe-
recidas para qualifi cação do trabalho. Em relação ao pro-

cesso de trabalho, a maior parcela das ações previstas pela 
Portaria é realizada pela maioria dos profi ssionais. Os ges-
tores participam mais de reuniões de equipe e em ações de 
planejamento da Rede. Notou-se que as análises descritivas 
mostram percentuais elevados de realização das ações pre-
conizadas pela Portaria nº 793/2012, indicando que as Apaes 
habilitadas como CER atuam de forma alinhada ao esperado 
pelas políticas públicas.
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Abstract
In this article, we seek to trace the profi le of workers and 
managers of the Associations of Parents and Friends of the 
Disabled Persons (APAEs) included in the Care Network for 
People with Disabilities (RCPCD), as Specialized Rehabili-
tation Facilities (CER/APAE), in Minas Gerais. To this end, 
in terms of methodology, a quantitative, descriptive cros-
s-sectional study was carried out with data collected using 
a structured questionnaire, developed by the researchers, 
based on Ordinance No. 793/2012. The collection was carried 
out by sending the link to managers and workers in 17 CER/
APAEs of the state, and the domains of professional profi le, 
knowledge of the RCPCD, ongoing training and work process 
were evaluated. Descriptive analysis was performed using 
means, standard deviations and percentages. After analy-
zing the data, it was observed that most professionals and 
managers are female, and the physiotherapist is the most 
active professional, both as a worker and as a manager. Most 
professionals report knowing the RCPCD and are satisfi ed 
with the ongoing training off ered as work qualifi cation. In 
relation to the work process, most professionals perform 
most of the actions provided for by the ordinance. Managers 
participate more in team meetings and in Network planning 
actions. It was observed that the descriptive analyzes show 
high percentages of performance of the actions recommen-
ded by Ordinance No. 793/2012, indicating that the APAEs 
accredited as CERs act in accordance with what is expected 
by public policies.
Keywords: people with disabilities, secondary health ca-
re, health professionals, health manager, rehabilitation 
facilities

Introdução

As discussões no Brasil acerca dos direitos das Pessoas 
com Defi ciência (PcD) se intensifi caram em meados dos anos 
2002 com a instituição da Política Nacional de Saúde da Pes-
soa com Defi ciência. Posteriormente, a partir do Decreto nº 
7.612, de 2011, o Plano Viver sem Limites foi instituído com 
o objetivo de buscar a realização de articulações de políti-
cas governamentais que garantiam à pessoa com defi ciência 
acesso à educação, inclusão social, acessibilidade e atenção 
à saúde. O Plano Viver sem Limite previu, em 2011, um orça-
mento de R$ 14 bilhões para investimentos em ações desti-
nadas a esta população.

Mais tarde, especifi camente na área da saúde, a Portaria 
nº 793/2012, do Ministério da Saúde, instituiu a Rede de Cui-
dados à Pessoa com Defi ciência (RCPCD) no âmbito do Siste-
ma Único de Saúde (SUS). As ações da iniciativa são destina-
das às pessoas com defi ciência permanente ou temporária, 
contando com serviços de diferentes níveis de complexida-
de, integrados por fl uxos defi nidos e organizados de acordo 
com a regionalização de saúde de cada estado brasileiro. 

A Portaria nº 793/2012 apresenta em sua composição um 
serviço estruturado em três níveis de uma rede de atenção, 
sendo os Centros Especializados de Reabilitação (CER) par-
te do componente especializado da RCPCD. Nesses Centros, 
são direcionados ao menos dois serviços de reabilitação en-
tre físico, auditivo, visual e intelectual. O componente espe-
cializado também é composto por serviços de reabilitação de 
modalidade única e Centros de Especialidades Odontológi-
cas (CEO). De acordo com o número de modalidades de reabi-
litação oferecidas, os CER são classifi cados como CER II, com 
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sidentes do município onde ela estava localizada, mas tam-
bém para o público de outros municípios das micro e ma-
crorregiões, pensando em uma lógica da regionalização do 
estado. Um estudo desenvolvido em Minas Gerais em 2014 
identifi cou 12 CERs no Estado, os quais compõem 6,6% dos 
serviços especializados, sendo os demais serviços do com-
ponente especializado representados por serviços de moda-
lidade única: (a) 135 (73,8%) intelectual; (b) 18 (9,8%) física, 
(c) 15 (8,2%) auditiva; e (d) 3 (1,6%) visual. De acordo com o 
mesmo estudo, a Região Ampliada de Saúde que concentra 
maior quantidade desses serviços é a região Sul (Maciel et 
al., 2020).

Muitas Apaes presentes no estado compõem a RCPCD, 
tais quais os Serviços Especializados de Reabilitação da De-
fi ciência Intelectual (SERDI), que são os serviços com maior 
oferta. Essa maior oferta pode ser explicada pela organiza-
ção histórica desses serviços na sociedade civil, conside-
rando o avanço da educação especial e inclusiva das pessoas 
com defi ciência intelectual e o forte papel das Apaes e tam-
bém da Federação Nacional das Associações dos Pais e Ami-
gos dos Excepcionais, criada em 1963 (Pletsch, 2014). Ma-
ciel et al. (2020) atribuem que a habilitação desses serviços 
foi favorecida pelo fato de a Portaria nº 793/2012 não exigir 
procedimentos padronizados de habilitação, isto é, dar a 
cada estado a possibilidade de elaborar as próprias diretri-
zes de assistências de acordo com sua demanda e capacida-
de instalada, permitindo a incorporação das Apaes à RCPCD 
enquanto CER ou SERDI.

Diante desse cenário apresentado, é necessário que as-
pectos dos serviços sejam conhecidos e avaliados, visuali-
zando uma oferta cada vez mais qualifi cada às PcD assisti-
das por esses profi ssionais. Assim, o objetivo desta análise é 
a descrição da atuação dos gestores e trabalhadores atuantes 
nas Apaes habilitadas como CER (CER/APAE) no estado de 
Minas Gerais, com o intuito de traçar o perfi l desses profi s-
sionais em relação ao conhecimento da RCPDC, à formação 
permanente e ao processo de trabalho.

duas modalidades, CER III, com três modalidades, e CER IV, 
com quatro ou mais modalidades de reabilitação (Portaria nº 
835, 2012). A Portaria destaca a importância do Projeto Tera-
pêutico Singular (PTS) como ferramenta a ser usada no pro-
cesso de trabalho e cuidado com a PcD usuária. 

Os CERs foram construídos ou habilitados com a pos-
sibilidade de serem incorporados a serviços já existentes 
e passaram a exercer papel de “nó da rede”, prestando um 
serviço que é responsável pela ligação entre os níveis de 
atenção. Desse modo, essa entidade se articula com outros 
pontos e componentes da RCPCD, garantindo qualidade no 
atendimento ao público-alvo (Campos et al., 2015). Para ope-
racionalização dessa construção e habilitação, foi divulgada 
a Portaria nº 835/2012, por meio da qual o governo federal 
previu o fi nanciamento e repasse de recursos para constru-
ção e ampliação de estruturas e capacitação dos profi ssio-
nais desse componente especializado.

Em Minas Gerais, a RCPDC foi instituída pela Delibera-
ção CIB/SUS nº 1.272/2012, organizada nos moldes da Porta-
ria nº 793/2012. Segundo as normas de funcionamento colo-
cadas na Deliberação, os CER habilitados devem ser pontos 
regulados dentro da rede; estabelecer-se como local de refe-
rência para atendimento do usuário e sua família e produzir 
em conjunto com eles o PTS; garantir a indicação de dispo-
sitivos assistivos; melhorar a funcionalidade e promover a 
inclusão social das PcD; estabelecer fl uxos e continuidade do 
cuidado; realizar apoio matricial para a Atenção Básica (AB); 
e promover articulação com a assistência social e as escolas. 
O Plano de Ação do Estado de Minas (Deliberação CIB/SUS 
nº 1.545/2013) coloca que, para a cobertura de todas as mo-
dalidades de reabilitação em todas as Regiões Ampliadas de 
Saúde do Estado, é preciso reduzir os vazios assistenciais e 
qualifi car os serviços de reabilitação já existentes. 

Nessa proposta de qualifi cação e organização dos ser-
viços de reabilitação, as Associações de Pais e Amigos dos 
Excepcionais (APAE) que ofereciam ou poderiam oferecer 
mais de uma modalidade de reabilitação foram credenciadas 
como CER e passaram a compor a RCPCD. A APAE passou a 
oferecer serviços de assistência à PcD não apenas para re-
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Metodologia

Trata-se de um estudo transversal, subprojeto do estudo 
Avaliação da Rede de Cuidados Integral à Pessoa com Defi -
ciência no SUS (REDECIN Brasil). A metodologia do projeto 
REDECIN Brasil encontra-se publicada no estudo de Ribeiro 
e colaboradores (2021). A amostra do presente estudo é com-
posta por gestores e trabalhadores inseridos nos CER/APAE 
de Minas Gerais. A coleta de dados foi feita em parceria com 
o Instituto de Ensino e Pesquisa Darci Barbosa (IEP-MG), 
braço da Federação das Apaes do estado mineiro. O IEP-MG 
tem como objetivo trabalhar a sistematização das análises 
de dados e levar os resultados aos profi ssionais e gestores, 
particularmente os que atuam diretamente com as pessoas 
com defi ciência intelectuais e múltiplas usuárias dos servi-
ços oferecidos pelas Apaes do estado de Minas Gerais.

No levantamento dos serviços habilitados como CER em 
Minas, obtido por meio do Grupo Condutor Estadual (Deli-
beração CIB/SUS nº 1.147/2012) em 2019, foram identifi cados 
34 serviços de reabilitação habilitados como CER no estado, 
sendo que 17 eram Apaes. Participaram da pesquisa gestores 
e trabalhadores dos serviços de reabilitação contatados que 
concordaram em preencher um questionário com perguntas 
de múltipla escolha, em sua maioria, com opções de respos-
ta em Escala Likert. A Escala Likert é o tipo mais comum de 
escala usada em pesquisas em que são dadas opções de res-
posta ao entrevistado e há orientação hierárquica entre elas. 
Os questionários eram diferentes para gestores e trabalha-
dores, com algumas perguntas comuns, as quais foram se-
lecionadas para a análise do presente estudo.

O primeiro contato foi realizado por envio de carta-con-
vite pelos pesquisadores do IEP-MG aos gestores. Em caso de 
concordância, foi enviado um link de acesso ao questionário 
do gestor, que é composto por quatro blocos de perguntas: 
(1) perfi l profi ssional; (2) conhecimento sobre o processo de 
implantação da Rede de Cuidados à Pessoa com Defi ciência; 
(3) formação permanente; e (4) processo de trabalho e inte-
gração com a Rede. O questionário dos gestores se diferen-
cia ao dos trabalhadores por conter perguntas específi cas 
quanto à gestão do serviço. 

Em sequência, foi também solicitado ao gestor o conta-
to dos trabalhadores para envio do link do questionário di-
recionado aos profi ssionais de nível superior dos CER/APAE 
que atuassem em serviços de assistência às PcD usuárias. Os 
gestores também poderiam enviar os links específi cos aos 
trabalhadores, caso fosse sua preferência. O questionário 
dos trabalhadores do CER era composto também por quatro 
blocos de perguntas: (1) perfi l profi ssional; (2) conhecimento 
sobre o processo de implantação da Rede de Cuidados à Pes-
soa com Defi ciência; (3) formação permanente; e (4) proces-
so de trabalho e integração com a Rede.

Foram analisadas as perguntas encaminhadas tanto pa-
ra os gestores quanto para os trabalhadores. Dentro de perfi l 
profi ssional, foi questionado: (1) sexo; (2) escolaridade; (3) 
formação profi ssional (graduação); (4) regime de trabalho; 
(5) há quantos anos atua no CER/APAE; e (6) jornada de tra-
balho em horas semanais dedicadas à atuação nesse serviço. 
Em relação ao conhecimento sobre o processo de implanta-
ção da Rede, foi perguntado aos gestores e trabalhadores: (1) 
quais serviços eles reconheciam como pertencentes à Rede; 
(2) se o profi ssional/gestor participou do processo de im-
plantação da RCPCD; (3) se o profi ssional/gestor participou 
de reuniões para implantação da Rede; e (4) se o profi ssio-
nal/gestor participou da elaboração de diretrizes e protoco-
los clínicos.

Sobre formação permanente, foi questionado: (1) se fo-
ram oferecidos eventos de educação permanente; (2) qual a 
frequência de oferta desses eventos; (3) se os eventos eram 
oferecidos em horário de trabalho; (4) se o trabalhador/ges-
tor participou desses eventos; (5) quais eram as temáticas 
dos eventos oferecidos; (6) quais conhecimentos o trabalha-
dor/gestor achava importante trabalhar; e (7) se o trabalha-
dor/gestor estava satisfeito com os programas de educação 
permanente oferecidos.

No último item, formação permanente, foi questionado 
aos trabalhadores e gestores sobre: (1) satisfação com o tra-
balho; (2) realização de atividades que visam à construção 
de vínculo entre equipe, usuários e famílias; (3) disponibi-
lização de informações e orientações; (4) estímulo à inclu-
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são social das pessoas com defi ciência; (5) desenvolvimento 
de ações intersetoriais; (6) realização de ações de preven-
ção; (7) participação em reuniões do CER/APAE; (8) realiza-
ção de consultas compartilhadas com outros profi ssionais; 
(9) construção de PTS; (10) inserção de atividades em gru-
po entre as propostas terapêuticas; (11) estabelecimento de 
fl uxo e propostas terapêuticas articuladas com outros ní-
veis de atenção; (12) promoção de interlocução com setores 
da assistência social; (13) interlocução com a rede de ensino; 
(14) utilização de ferramentas específi cas para avaliação de 
funcionalidade; (15) construção de indicadores com base em 
dados coletados; e (16) disponibilização de transporte pa-
ra acesso dos usuários a outros pontos da RCPCD. Entre os 
trabalhadores e gestores que relataram realizar o PTS, foi 
questionado se há participação do usuário e da equipe em 
sua construção.

O link foi enviado três vezes a cada profi ssional/gestor e 
foi estabelecido um prazo de 15 dias para resposta, conside-
rando como perda quem não respondesse ao questionário em 
nenhum dos envios no prazo estipulado. Os pesquisadores 
do IEP-MG entraram em contato por telefone e e-mail, bus-
cando sempre a maior adesão dos possíveis participantes. 
O projeto REDECIN Brasil foi aprovado pelo Comitê de Ética 
em Pesquisa da Universidade Federal da Paraíba, instituição 
coordenadora do projeto, pelo Parecer nº 3.348.643. Todos os 
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido antes do preenchimento do questionário.

O resultado apresentado em seguida decorre de uma 
análise descritiva de cada uma das perguntas dos questio-
nários. Explica-se, ainda, que as variáveis numéricas fo-
ram apresentadas por medidas de tendência central (média) 
e dispersão (desvio-padrão) para as variáveis contínuas; e 
percentuais para as variáveis categóricas. Os dados foram 
organizados em planilhas do Excel, que também foi usa-
do para cálculo das médias e porcentagens e confecção dos 
gráfi cos.

Figura 1 – Perfi l dos Gestores e Trabalhadores Atuantes nos CER/APAE de 
Minas Gerais

 Gestor
(n=15)

traBalHador
(n= 239)

Idade 
(média ± desvio-
padrão)

45,7(±11,22)
37,6 (±9,04)

seXo
Feminino 73,3% 87,8%

Masculino 26,7% 12,2%

escolarIdade

curso superior (Graduação) 20,0% 32,8%

curso técnico 0,0% 0,4%

Finalizando pós Graduação – 
especialização

0,0% 0,4%

pós Graduação em andamento 0,0% 0,4%

pós-Graduação na modalidade 
doutorado

0,0% 0,4%

Pós-graduação na modalidade 
especialização

80,0% 62,2%

pós-Graduação na modalidade 
mestrado

0,0% 1,7%

pós-Graduação na modalidade 
residência

0,0% 1,7%

Resultados e Discussão

Todas as 17 Apaes do estado de Minas foram contactadas 
pelos pesquisadores do IEP-MG, e foram obtidas 15 respostas 
de gestores. Em relação aos trabalhadores, foi recebida pelo 
menos uma resposta de profi ssionais em 15 serviços, totali-
zando 239 questionários preenchidos. A Tabela 1 traz os re-
sultados da seção A do questionário e o perfi l profi ssional de 
trabalhadores e gestores dos CER/APAE de Minas Gerais.
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Nota. elaboração dos autores

ForMaÇÃo

administrador de empresas 6,7% 0,0%

assistente social 6,7% 4,6%

computação 6,7% 0,4%

coordenadora do cer Físico 0,0% 0,4%

coordenadora técnica 0,0% 0,4%

Enfermeiro(a) 26,7% 5,0%

especialista de Gestão em saúde 6,7% 0,0%

Faturista 0,0% 0,4%

Fisioterapeuta 20,0% 26,1%

Fonoaudiólogo 6,7% 22,3%

Medico 0,0% 1,3%

Nutricionista 0,0% 1,2%

cirurgião-dentista 6,7% 0,0%

pedagogo(a) 0,0% 3,4%

Psicólogo 6,7% 21,8%

psicopedagogo 0,0% 0,4%

técnica em saúde bucal 0,0% 0,4%

Terapeuta Ocupacional 6,7% 11,8%

reGIMe de 
traBalHo

Carteira assinada (CLT) 86,7% 94,1%

estatutário 
(servidor público)

13,3% 4,2%

prestador de serviço 
(terceirizado)

0,0% 1,7%

aNos de atuaÇÃo 
(média ± desvio-padrão)

8,1 (±4,38) 4,8 (±4,13)

JorNada seMaNal No cer eM Horas (média ± 
desvio-padrão)

36,9 (±6,40) 29,8 (±7,71)

Observa-se que, entre os gestores e trabalhadores, a 
maioria é do sexo feminino e que a média etária é maior entre 
os gestores, assim como os anos de atuação no serviço. A mé-
dia de idade de gestores foi semelhante à encontrada em um 
estudo com gestores municipais no Rio Grande do Sul (43,76 
± 9,11), indicando que pessoas mais velhas, provavelmente 
inseridas há mais tempo no mercado de trabalho, tendem a 
ocupar essa função (Arcari et al., 2020).

Em relação à formação entre os trabalhadores, destaca-se 
o maior percentual de fi sioterapeutas, fonoaudiólogos e tera-
peutas ocupacionais, profi ssões tradicionalmente vinculadas 
à reabilitação, além do psicólogo, profi ssional atuante espe-
cialmente na reabilitação intelectual, modalidade de reabili-
tação presente nas Apaes (Maciel et al., 2020). Um estudo rea-
lizado observando 201 CERs no Brasil apontou que, em 100% 
destes, existe pelo menos um fi sioterapeuta atuando (Olivei-
ra, 2019), o que corrobora os resultados aqui encontrados, os 
quais indicaram que o fi sioterapeuta é o profi ssional mais 
frequentemente identifi cado entre os entrevistados. 

Em Minas Gerais, foi observado que, considerando todos 
os serviços do componente especializado do estado, 82,3% 
dos serviços cumpre a legislação em relação à composição de 
equipes mínimas (Santos et al., 2021). Já entre os gestores, os 
enfermeiros ocupam a função com percentual semelhante a 
fi sioterapeutas, mas também a administradores e gestores 
de saúde. Em relação à escolaridade, a maioria dos gestores 
e trabalhadores apresenta especialização lato sensu concluí-
da. O estudo de Arcari (2020) também mostrou uma propor-
ção elevada de enfermeiros entre os gestores, representando 
12,5% dos gestores avaliados no estudo. A maior parte apre-
sentou nível superior de formação (63,9%). Em alguns servi-
ços da amostra do estudo de Arcari (2020), a gestão era exer-
cida por profi ssionais ligados à administração. Essa situação 
também foi observada nas gestões das APAES/CER de Minas 
Gerais.

Ainda na Tabela 1, em relação ao regime de trabalho, no-
tou-se que a maioria dos gestores e trabalhadores é contra-
tada por regime da Consolidação das Leis do Trabalho (CLT), 
com jornada de trabalho semanal média no CER de 36,9 ho-
ras para gestores e 29,8 horas para trabalhadores. O estudo de 
Santos et al. (2021) mostrou que, no que concerne à carga ho-
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rária, os profi ssionais apresentam uma carga horária sema-
nal relatada, variando entre eles, sendo a maior média de 69 
horas/semanais, relatadas entre fi sioterapeutas, e a menor 
de 3 horas/semanais, relatada por médicos psiquiatras. Não 
foram avaliadas as cargas horárias diferentes entre profi s-
sionais, porém, pela média obtida, acredita-se haver varia-
ção semelhante no presente estudo.

Gráfi co 1 – Conhecimento de Gestores e Profi ssionais Atuantes nos CER/APAE de Minas Gerais Sobre a Implantação da RCPCD 

Nota. elaboração dos autores
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Os dados sobre conhecimento do processo de implan-
tação da Rede de Cuidados à Pessoa com Defi ciência estão 
apresentados no Gráfi co 1. O Gráfi co mostra que, em relação 
ao conhecimento acerca de outros pontos de atenção da Re-
de, os gestores demonstram maior conhecimento dos outros 
serviços que os trabalhadores. Foram mencionados, tanto 
por gestores como por trabalhadores, outros níveis da Re-
de de Atenção como o Núcleo de Apoio à Saúde da Família e 
Atenção Básica (NASF-AB) e as Unidades de Saúde da Família 
(USF) na Atenção Básica e os hospitais na Atenção Terciária, 
como componentes da RCPCD. 

A Portaria nº 793/2012 prevê a participação dos três ní-
veis de atenção atuando de maneira integrada, já a Delibe-
ração CIB-SUS/MG nº 1.272 prevê orientações de fl uxos en-
tre esses níveis. Logo, esse conhecimento demonstrado por 
gestores e trabalhadores quanto aos dos pontos de atenção 
como parte da RCPCD é positivo na produção do cuidado 
integral ao usuário, o que se espera ser refl etido no acesso 
da PcD a todos os serviços necessários ao seu processo de 
reabilitação. 

Entretanto, cabe destacar que, durante o estudo rea-
lizado na APAE de Pará de Minas, habilitada como CER III 
em 2018, se observou que a ausência de articulação entre o 

serviço especializado, a atenção básica, a maternidade e as 
escolas para sensibilização sobre a importância da saúde 
ocular difi culta o acesso aos serviços de reabilitação visual 
oferecidos (Noronha & Piurcosky, 2020). Esses resultados 
podem indicar que, apesar do conhecimento dos pontos da 
rede apontados pelos profi ssionais e gestores inseridos nas 
Apaes, o fl uxo para acesso pode não ser completamente 
efi ciente.

Em relação à participação no planejamento da Rede, os 
gestores mostraram maior participação no planejamento e 
em reuniões com outros profi ssionais envolvidos com a Re-
de e com a própria equipe. Já os trabalhadores se mostraram 
mais participativos na produção de protocolos e diretrizes. 
Um estudo em Santa Catarina identifi cou difi culdades apon-
tadas pelos próprios gestores em ações de planejamento que 
podem impactar na qualidade e na oferta do serviço, como: 
(1) baixa participação popular; (2) pouco envolvimento dos 
trabalhadores; e (3) falta de profi ssionais capacitados em 
processamento e organização de dados epidemiológicos 
(Ferreira et al., 2018). A menor participação dos trabalhado-
res no processo apontado pelos profi ssionais nos CER/APAE 
pode ser indicativo de que esse desafi o também está presen-
te nesses serviços.
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Gráfi co 2 – Formação Permanente na Visão de Gestores e Profi ssionais Atuantes nos CER/APAE de Minas Gerais

Nota. elaboração dos autores
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Tabela 2 – Frequência de Ações Referentes ao Processo de Trabalho 
de Gestores e Trabalhadores Inseridos nos CER/APAE de Minas Gerais

Gestor
(n=15)

traBalHador
(n= 239)

Idade 
(média ± desvio-padrão)

45,7(±11,22) 37,6 (±9,04)

satisfeito com o trabalho que 
desenvolve no cer?

Insatisfeito 0,0% 0,0%

pouco satisfeito 0,0% 4,2%

Satisfeito 66,7% 60,1%

Muito satisfeito 33,3% 35,7%

realiza atividades visando à 
construção de vínculos entre 
equipe de saúde, usuários e 
famílias?

Nunca 0,0% 1,7%

raramente 13,3% 2,1%

Às vezes 13,3% 16,8%

Sempre 73,3% 79,0%

disponibiliza informações
e faz orientações?

Nunca 0,0% 0,0%

raramente 0,0% 0,4%

Às vezes 0,0% 6,3%

Sempre 100,0% 93,3%

realiza ações que estimulam a 
inclusão social de pessoas com 
defi ciência?

Nunca 0,0% 0,8%

raramente 6,7% 3,4%

Às vezes 26,7% 26,5%

Sempre 66,7% 69,3%

desenvolve ações 
intersetoriais?

Nunca 13,3% 15,1%

raramente 0,0% 23,9%

Às vezes 46,7% 36,1%

Sempre 40,0% 24,8%

O Gráfi co 2 apresenta os resultados referentes ao proces-
so de formação permanente para atuação com os usuários do 
serviço e conhecimento da própria RCPCD. Como pode ser vi-
sualizado, os gestores, em relação à formação permanente, 
apresentaram maior percentual de relato de oferta e parti-
cipação em eventos de capacitação, indicando maior atuação 
deste grupo e também incentivo a este grupo à participação da 
equipe nessas atividades. Os gestores consideram como mais 
importantes, entre as possibilidades de temáticas oferecidas, 
aquelas relacionadas a opções para tratamento e atenção aos 
usuários, o que inclui: “avaliação funcional”; “classifi cação 
internacional de funcionalidade, incapacidade e saúde”; e “ór-
teses e próteses”. Já entre os profi ssionais, a temática de for-
mação permanente que foi mais relatada como importante está 
relacionada aos “métodos de tratamento”. Mesmo apresen-
tando um menor percentual de respostas referentes à adesão 
a propostas de educação permanente, o maior percentual entre 
os trabalhadores do CER assinalou estar satisfeito com a con-
tribuição dos processos de formação.

Em relação à formação permanente, foi observado um pon-
to positivo: os profi ssionais valorizam a constante capacitação, 
inclusive indicando sugestões de temas vinculados ao proces-
so de reabilitação. A partir dessa valorização por parte dos en-
trevistados, essa atividade deve ser incentivada e realizada de 
maneira sistemática. Um estudo sobre absenteísmo de profi s-
sionais do CER III/APAE de Pará de Minas identifi cou que uma 
das causas desse padrão está associada à falta de treinamento, 
resultando em despreparo do profi ssional para seu processo de 
trabalho. O estudo também identifi cou que o absenteísmo re-
duziu entre 2018 e 2019 (Pinto & Meireles, 2019).

Essa valorização da formação permanente relatada por 
gestores e trabalhadores, neste estudo, pode ter contribuído 
para essa redução e reforça a importância de manter essas prá-
ticas frequentes. A satisfação dos trabalhadores com o proces-
so de formação permanente também pode ser refl etida nessa 
redução do absenteísmo. A Tabela 2 traz informações sobre a 
frequência de realização de ações previstas no processo de tra-
balho de gestores e trabalhadores do CER e a satisfação com o 
trabalho realizado.
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desenvolve atividades com 
grupos de indivíduos com 
defi ciência na unidade em que 
atua?

Nunca 0,0% 10,1%

raramente 0,0% 10,1%

Às vezes 13,3% 26,5%

Sempre 86,7% 46,6%

estabelece fl uxos e práticas de 
cuidado à saúde de usuários 
articulados entre serviços de 
saúde da atenção primária, 
especialidades ou hospitais 
com o cer?

Nunca 6,7% 9,7%

raramente 0,0% 15,5%

Às vezes 40,0% 38,7%

Sempre 53,3% 29,8%

realiza interlocução com 
setores da assistência social no 
território?

Nunca 0,0% 9,2%

raramente 13,3% 13,0%

Às vezes 26,7% 34,9%

Sempre 60,0% 42,9%

realiza ações com a rede 
de ensino com o objetivo de 
identifi car crianças e
adolescentes com defi ciência?

Nunca 6,7% 16,8%

raramente 26,7% 15,1%

Às vezes 40,0% 25,2%

Sempre 26,7% 42,9%

utiliza ferramentas 
específi cas para avaliação 
de funcionalidade?

Não conheço 0,0% 21,8%

Nunca 26,7% 6,3%

raramente 0,0% 13,9%

Às vezes 6,7% 13,0%

Sempre 66,7% 45,0%

são realizadas ações visando à 
prevenção de defi ciências?

Nunca 0,0% 6,7%

raramente 6,7% 13,9%

Às vezes 53,3% 29,4%

Sempre 40,0% 50,0%

participa de reuniões no cer?

Nunca 0,0% 0,8%

raramente 0,0% 2,9%

Às vezes 0,0% 12,2%

Sempre 100,0% 84,0%

realiza consultas 
compartilhadas com 
outros profi ssionais?

Nunca 0,0% 2,1%

raramente 0,0% 4,6%

Às vezes 33,3% 42,9%

Sempre 66,7% 50,4%

constrói projetos terapêuticos 
singulares?

Não sei o que é 0,0% 9,2%

Nunca 6,7% 5,5%

raramente 0,0% 4,6%

Às vezes 6,7% 16,0%

Sempre 86,7% 64,7%

a produção de projeto 
terapêutico singular conta com 
a participação do indivíduo com 
defi ciência, acompanhante e/
ou familiares?

Nunca 0,0% 5,5%

raramente 0,0% 7,1%

Às vezes 46,7% 29,4%

Sempre 46,7% 43,7%

Na construção do projeto 
terapêutico singular, há 
participação de diferentes 
profi ssionais da equipe?

Nunca 0,0% 0,4%

raramente 0,0% 3,4%

Às vezes 6,7% 21,4%

Sempre 86,7% 54,2%
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Uma atividade do processo de trabalho que merece des-
taque é a criação do Projeto Terapêutico Singular, estratégia 
de ação de destaque na Portaria nº 793/2012. Foi considera-
do positivo que, neste estudo, 64,7% dos trabalhadores dos 
CER/APAE incluam o PTS em seu processo de trabalho. Fo-
ram encontrados registros de sua incorporação em Apaes, 
mesmo que não habilitadas como CER. A APAE de Cachoei-
rinha (RS) realiza o PTS, incluindo o usuário e sua família, 
como instrumento para alcance da clínica ampliada, encon-
trando relação entre o conceito de clínica ampliada e o pro-
cesso de trabalho no local (Guth, 2019). 

Também em uma APAE localizada em Anápolis (GO), 
referência regional para o tratamento de doenças raras, foi 
relatado apoio matricial do serviço para realização do PTS 
na AB e também ser serviço de referência para os encami-
nhamentos vindos do primeiro nível de atenção (Silva et al., 
2020). Esses estudos evidenciam que os PTS estão presen-
tes na rotina das Apaes, e isso continua à medida que elas 
passam a integrar a RCPCD como um ponto positivo. Ape-
sar de presente no processo de trabalho, 19% dos trabalha-
dores relataram não conhecer o PTS ou raramente fazerem 
uso dessa ferramenta, enquanto 16% afi rmaram utilizá-la 
às vezes, levando a um total de 35% de uso incipiente. Esse 
dado reforça a importância de estímulo ao uso do PTS entre 
os profi ssionais.

As atividades relacionadas às “reuniões de equipe” e à 
“organização de fl uxos” foram relatadas por um percentual 
maior de gestores do que trabalhadores, o que é esperado por 
serem atividades características de gestão. A organização de 
fl uxos é uma atividade que merece destaque e que deve ser 
aprimorada no processo de trabalho. O estudo de Medeiros 
(2017) encontrou fragilidade na comunicação, referência e 
contrarreferência entre a AB e um CER II no município de 
Criciúma (SC), algo que reforça que não basta conhecer todos 
os pontos da rede, mas também organizar de forma efetiva a 
comunicação entre eles.

É construído indicador com 
base nos dados coletados nos 
atendimentos?

Nunca 13,3% 10,1%

raramente 20,0% 14,7%

Às vezes 26,7% 27,7%

Sempre 40,0% 47,1%

ocer conta com transporte 
para garantir o acesso de 
pessoas com defi ciência aos
pontos da rede de atenção à 
saúde?

Nunca 6,7% 2,9%

raramente 0,0% 3,8%

Às vezes 20,0% 11,3%

Sempre 73,3% 81,9%

Em relação à satisfação com o trabalho no CER, gestores 
e trabalhadores relataram em sua maioria estarem “satis-
feitos” e “muito satisfeitos” com o trabalho desenvolvido 
no serviço. Quanto às ações do processo de trabalho, tanto 
gestores quanto trabalhadores relataram sempre realizar 
a maioria das atividades questionadas, demonstrando ali-
nhamento entre a gestão e os profi ssionais da assistência na 
realização das atividades propostas para alcance do atendi-
mento integral à PcD. 

A realização de todos os trabalhadores e gestores com 
boa frequência em relação à maioria das atividades previs-
tas pela Portaria nº 793/2012 para o processo de trabalho 
dos profi ssionais inseridos em CER demonstra a adequação 
das Apaes em compor a Rede e oferecer aos usuários atendi-
mento integral. O estudo de Lara et al. (2020), usando o mé-
todo de avaliação do serviço por stakeholders, na CER/APAE 
de Sete Lagoas, demonstrou que a avaliação foi mais posi-
tiva após as pessoas conhecerem o serviço e identifi car seus 
pontos fortes e sua qualidade, reforçando a necessidade de 
divulgação do trabalho para a sociedade. 

Nota. elaboração dos autores
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Deliberação CIB-SUS/MG nº 1.545 (2013, 21 de agosto). Aprova 
o Plano de Ação da Rede de Cuidados à Pessoa com 
Defi ciência do SUS-MG. Comissão Intergestores 
Bipartite. Secretaria de Estado de Saúde/Governo de 
Minas Gerais.

Decreto nº 7.612 (2011, 17 de novembro). Institui o Plano 
Nacional dos Direitos da Pessoa com Defi ciência – 
Plano Viver sem Limite. Gabinete da Presidência da 
República.

Ferreira, J., Celuppi, I., Bessagio, L., Geremia, D. S., Madureira, 
V. S. F., & Sousa, J. B. (2018). Planejamento regional dos 
serviços de saúde: O que dizem os gestores? Saúde e 
Sociedade, 27(1), 69–79.

Guth, C. M. (2019). Olhares e conceito de clínica ampliada: 
Atendimento clínico em uma Associação de Pais e 
Amigos dos Excepcionais (APAE). Revista Educação, 
Psicologia e Interfaces, 3(3), 69–84.

Lara, J. E., Rodrigues, L. K., Moura, L. R. C., & Locatelli, R. 
L. (2020). Cenário institucional na perspectiva de 
stakeholders: Analisando a APAE Sete Lagoas. IPTEC – 
Revista Inovação, Projetos e Tecnologias, 8(2), 255–269.

Maciel, F. J., Friche, A. A. L., Januário, G. C., Santos, M. F. N., 
Reis, R. A., Oliveira Neto, R. O., & Lemos, S. M. A. (2020). 
Análise espacial da atenção especializada na Rede de 
Cuidados à Pessoa com Defi ciência: O caso de Minas 
Gerais. CoDAS, 32(3), 1–7, 2020. 

Medeiros, L. S. P. (2017). Interlocução entre Centro Especializado 
em Reabilitação e Atenção Primária à Saúde [Dissertação 
de Mestrado, Programa de Mestrado Profi ssional 
em Saúde Coletiva da Universidade do Extremo Sul 
Catarinense].

Conclusão

As análises descritivas mostram percentuais elevados de 
realização das ações preconizadas pela Portaria nº 792/2012, 
indicando que as Apaes habilitadas como CER atuam de for-
ma alinhada ao esperado pela legislação. Esse resultado de-
monstra a contribuição que tais associações dão para a RCP-
CD e como sua inserção é oportuna para o aumento do acesso 
aos serviços pelas PcD e preenchimento dos vazios assisten-
ciais, infelizmente ainda presentes. É importante ressaltar a 
continuidade da ampliação da Rede, na tentativa de possibi-
litar o acesso a um maior número de indivíduos e famílias. 
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Barreiras para uso de smartphones por pessoas com deficiência Intelectual 
na Inglaterra e no Brasil¹
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Beatriz Valadares cendón³

Resumo
Apesar da onipresença dos dispositivos móveis, poucas pes-
quisas têm sido realizadas sobre o uso desses dispositivos 
por pessoas com defi ciência intelectual (PcDI). Consideran-
do isso, a pesquisa aqui apresentada teve por objetivo ex-
plorar as difi culdades para o uso de smartphones por PcDI 
a partir da análise dos relatos desse público e de seus apoia-
dores, levantados em um estudo realizado no Reino Unido e 
replicado em menor escala no Brasil. A metodologia usada 
para explorar as limitações de uso foi com base em entre-
vistas e observações individuais e em grupos focais. Três 
categorias de barreiras para uso foram identifi cadas. Na pri-
meira, “barreiras autoimpostas”, situações semelhantes fo-
ram delineadas em ambos os países, embora com ênfase em 
diferentes aspectos. Na segunda categoria, “restrições ao 
uso impostas pelos apoiadores” das PcDI, incluíram-se em 
ambos os países três subcategorias: proibições, restrições 
e monitoramento de uso, principalmente de redes sociais. 
Na terceira categoria, restrições impostas “externamente”, 
questões de usabilidade e gerenciamento de custos foram 
mencionadas por ambos os grupos. De maneira geral, veri-
fi cou-se no uso da tecnologia pelas PcDI uma tensão entre 
empoderamento e controle, sendo a ênfase em diferentes 
aspectos dessas forças de acordo com as condições sociais 
vigentes em cada país.
Palavras-chave: defi ciência intelectual, smartphones, tecno-
logia, barreiras, apoio

Abstract
Despite the ubiquity of mobile devices, little research has 
been conducted on their use by people with intellectual di-
sabilities (PwID). Considering this, the research presented 
here aimed to explore the diffi  culties for the use of smart-
phones by PwID from an analysis of data accrued in a study 
carried out in the United Kingdom and replicated on a smal-
ler scale in Brazil. The methodology used to explore limita-
tions (and other aspects) of use was based on individual and 
focus-group interviews and observations. Three categories 
of barriers were identifi ed. In the fi rst, “self-imposed bar-
riers”, similar situations were outlined in both countries, 
albeit with an emphasis on diff erent aspects. In the second, 
“restrictions on use imposed by supporters” of PwID, three 
subcategories were included in both countries: prohibitions, 
restrictions and monitoring of usage, mainly of social net-
works. In the third, “external barriers”, usability and cost 
management issues were mentioned by both groups. In ge-
neral, there was a tension between empowerment and con-
trol in the use of technology by PwID, with an emphasis on 
diff erent aspects of these forces according to the social con-
ditions in force in each country.
Keywords: intellectual disabilities, smartphones, technolo-
gy, barriers, support

Barriers to the Use of Smartphones by People with Intellectual Disabilities in England and Brazil

 ¹ agradecimentos. a pesquisa aqui relatada faz parte de um projeto de três anos fi nanciado pela British academy, como parte de seu programa de bolsas 

de pós-doutorado. o estudo brasileiro foi viabilizado por duas bolsas. a primeira, em 2017, foi concedida a Beatriz Valadares cendón e peter Williams, pelo 

conselho Nacional das Fundações de amparo à pesquisa (coNFap) e Fundação de amparo à pesquisa de Minas Gerais (FapeMIG). o subsídio “ucl/ san-

tander” catalisador foi concedido em 2019 a peter Williams. o estudo brasileiro durou dois meses, contribuindo para o projeto de três anos no reino unido. 



37

para a parte brasileira do projeto, os autores agradecem, de forma especial, à associação de pais e amigos dos excepcionais de Belo Horizonte (apae-BH). 

agradecem também a todos os participantes e apoiadores dos diversos locais onde a pesquisa foi realizada.

² Honorary senior research Fellow, department of Information studies, university college london, doutorado em ciência da Informação, university college 

london. e-mail: peter.williams@ucl.ac.uk.

³ professora titular, programa de pós-Graduação em Gestão e organização da Informação, universidade Federal de Minas Gerais. doutorado em ciência da 

Informação pela university of texas at austin. e-mail:cendon@ufmg.br.

Introdução

No Reino Unido, o uso de smartphones está atingindo o 
ponto de saturação, com 96% dos jovens de 16 a 34 anos re-
latando a propriedade do aparelho, conforme mostrou o Sta-
tista Research Department em matéria publicada em 2013. Já 
no Brasil, em junho de 2020, existia mais de um smartphone 
por habitante, segundo aponta a pesquisa anual da Fundação 
Getúlio Vargas sobre o mercado de tecnologia da informação, 
divulgada em 2020. Apesar de a ampla disseminação do uso 
de telefones celulares, verifi cada nos dois países, ser também 
um fenômeno mundial, existem poucos trabalhos que exa-
minam como as Pessoas com Defi ciência Intelectual (PcDI) 
usam os smartphones e como a tecnologia impacta suas vidas 
e seu aprendizado. Essa lacuna foi a motivação para um estu-
do abrangente, intitulado “As vidas digitais das pessoas com 
difi culdades intelectuais”, com duração de três anos, que pre-
tendeu contribuir para ampliar o conhecimento nesta área.

A pesquisa aqui relatada faz parte deste estudo maior, 
realizado no Reino Unido e no Brasil, sobre o uso de smart-
phones por PcDI. O presente trabalho se concentra nas barrei-
ras autorrelatadas pelas PcDI no Reino Unido e no Brasil com 
relação ao uso de smartphones. Os resultados nos dois países 
são comparados para explorar diferenças culturais ou sociais 
que possam afetar o impacto dos dispositivos móveis na vi-
da das PcDI. Nesse sentido, o artigo adiante apresenta alguns 
outros estudos e publicações acerca da temática.

Revisão de Literatura

Tal como acontece com outros aspectos do tema que en-
volve a relação entre a tecnologia digital e as pessoas com de-
fi ciência intelectual, a pesquisa sobre o uso de dispositivos 
móveis por este grupo é fragmentada e dispersa, sem que haja 

um corpo de trabalho mais extenso e robusto que focalize em 
um aspecto particular do assunto. As diferenças nos estudos 
que conspiram contra a construção de um corpo de evidências 
empíricas na área incluem:

• Foco do estudo (por exemplo: usabilidade, efi cácia de 
aplicativos específi cos, aplicativo educacional, uso geral e 
impacto);
• Coorte de participantes (variação na defi nição da gama de 
habilidades/condições dos participantes e uso inadequado 
da terminologia para diferentes coortes);
• Tipo de dispositivo alvo dos estudos (smartphone, tablet, 
iPad, telefones celulares);
• Época em que o estudo foi realizado (importante devido à 
variedade cada vez maior de dispositivos e funcionalidades);
• Metodologia (por exemplo: testes formais de usabilidade, 
entrevistas qualitativas, estudos de caso, pesquisas).

Surpreendentemente, por um lado, parece haver poucos 
trabalhos sobre o uso de dispositivos móveis para aprendi-
zagem e nenhum na área da educação formal de adultos. Por 
outro lado, existem vários estudos que avaliam aplicativos, a 
título de exemplo: um que auxiliava PcDI a terem maior au-
tonomia em viagens (Landeros-Dugourd, 2011), ou outro para 
aumentar a adesão a uma atividade física (Pérez-Cruzado & 
Cuesta-Vargas, 2013). Raros trabalhos consideram o uso diá-
rio da tecnologia móvel pelas PcDI. 

Um dos primeiros estudos foi o de Bryen et al. (2007), que 
pesquisaram sobre a extensão e o escopo do uso do telefone 
celular por PcDI. Os resultados sugeriram que o grupo pesqui-
sado usa a tecnologia muito menos do que os adultos sem de-
fi ciência, sendo tal uso principalmente para emergências, ar-
mazenamento de números de telefone e comunicação do dia 
a dia. Os principais motivos para o não uso foram os custos, a 
falta de percepção da necessidade e as difi culdades de uso. 
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Em outro estudo inicial, Dawe (2007, p. 179) procurou 
“compreender... os padrões de comunicação remota entre 
jovens adultos com defi ciência intelectual e seus pais cui-
dadores”4. O pesquisador “conduziu... entrevistas com cinco 
famílias para compreender os padrões atuais de comunica-
ção remota entre jovens adultos com defi ciência intelectual 
e seus pais cuidadores e o papel que a comunicação remo-
ta desempenhou no aumento da independência e segurança 
das PcDI” (Dawe, 2007, p. 179). Os critérios de inclusão foram 
“a capacidade de realizar operações motoras grosseiras em 
um dispositivo portátil e habilidades sociais e funcionais 
sufi cientes para realizar tarefas longe de um cuidador” (Da-
we, 2007, p. 180). Tendo sido realizada até o ano de 2007, esta 
pesquisa é, em termos de tecnologia da informação, bastan-
te datada, pois antecede a era dos smartphones habilitados 
para internet amplamente disponíveis. Três das famílias ti-
nham um celular que, segundo eles, “era um meio de comu-
nicação central entre todos os membros da família” (Dawe, 
2007, p. 180). 

Uma crescente rede social entre cuidadores também foi 
observada, incluindo “treinadores para capacitação pro-
fi ssional, locais de trabalho... amigos e outros membros da 
família” (Dawe, 2007, p. 182). O estudo revelou que pessoas 
com defi ciência intelectual faziam “muitas” ligações, ge-
ralmente para resolver problemas menores – a exemplo, a 
necessidade de resolver uma situação inesperada, como per-
der um ônibus. As difi culdades relatadas incluíam menus 
confusos e o pequeno tamanho dos teclados dos aparelhos.

Pouco trabalho foi realizado sobre a usabilidade de dis-
positivos móveis, tópico que aborda as barreiras ao uso da 
tecnologia. Cita-se aqui o estudo de Kumin et al. (2012) que 
explorou a usabilidade de telas sensíveis ao toque e teclados 
virtuais, junto a adultos com Síndrome de Down. Os parti-
cipantes realizaram uma série de tarefas em um iPad que 

incluíam o uso de redes sociais, e-mail, agendamentos, com-
paração de preços e entrada de texto/anotações básicas. Além 
da observação da execução, o tempo gasto para completar as 
tarefas foi registrado e os participantes preencheram uma 
escala Likert5 (Likert, 1932) de sua avaliação da difi culdade da 
tarefa.

Os resultados mostraram que “todos os participantes fo-
ram capazes de completar a maioria das tarefas [entretanto]... 
o desempenho variou dramaticamente” (Kumin et al., 2012, 
p. 136). Alguns participantes tiveram problemas com a tela 
de toque (já que era muito sensível) e, muitas vezes, a toca-
ram acidentalmente ativando ícones indesejados ou fechando 
aplicativos no meio de uma tarefa. Os participantes também 
tiveram problemas com ícones, em parte porque não estavam 
familiarizados com eles e em parte porque eram “pequenos... 
muitas vezes irreconhecíveis... e muitas vezes enigmáticos” 
(Kumin et al., 2012, p. 137). Problemas para lembrar senhas 
também foram observados.

Rocha et al. (2016) avaliaram a efi cácia de teste de usabi-
lidade formal para um mini iPad usado por PcDI. Os partici-
pantes foram solicitados a realizar cinco tarefas que incluíam 
adicionar cor a um desenho com contornos e manipular peças 
de um quebra-cabeça. O objetivo era verifi car a facilidade de 
uso do iPad em tarefas de “seleção”, “manipulação” e “inser-
ção”. Todos os participantes completaram as tarefas, embora 
algumas difi culdades tenham sido notadas em selecionar as 
áreas de desenho com um toque em relação à pressão neces-
sária para realizar este movimento. Observaram-se difi cul-
dades tanto no toque quanto no arrasto de peças virtuais. Os 
resultados foram comparados aos obtidos em um estudo an-
terior do mesmo autor principal (Rocha et al., 2016).

Mais recentemente, em um estudo mais amplo que exa-
minou o bem-estar de mulheres idosas com defi ciência in-
telectual e sua satisfação com a vida, Cumming et al. (2014) 

⁴ todas as traduções de citações ou entrevistas, originalmente em inglês, são dos autores.

⁵  a escala likert de respostas é habitualmente utilizada em questionários. em um questionário baseado nesta escala, os respondentes, em vez de respon-

derem “sim” ou “não”, indicam seu grau de concordância com uma afi rmação específi ca em uma escala de cinco (ou sete) pontos (Mcleod, 2019). a escala 

normalmente inclui as seguintes divisões: concordo totalmente, concordo, indeciso, discordo, discordo totalmente. No artigo citado, como os autores esta-

vam examinando os graus de difi culdade, as divisões foram: "muito difícil, difícil, neutro, fácil, muito fácil" (Kumin et al., 2012, p. 126).
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analisaram o uso de um iPad para apoiar as PcDI como pes-
quisadoras, ou seja, para “capacitá-los a participar da pesqui-
sa de uma maneira mais equitativa” (Cumming et al., 2014, p. 
1000). “Pesquisadores” (isto é, participantes do estudo) rece-
beram um programa de treinamento de 15 semanas (90 mi-
nutos por semana) para usar os iPads. As atividades do trei-
namento incluíam: fazer anotações (provavelmente usando 
um teclado de tela de toque), tirar fotos, armazená-las e recu-
perá-las; e preparar apresentações. O grau de defi ciência dos 
participantes não foi especifi cado.

A pesquisa foi qualitativa e realizada com quatro partici-
pantes. O uso da tela de toque apresentou alguns obstáculos, 
muitos dos quais parecem ter sido o resultado de difi culdades 
nas habilidades motoras ou causados por “unhas compridas” 
conforme relatado por um dos participantes. Uma caneta foi 
oferecida como solução, porém rejeitada. Também foram re-
latadas difi culdades em manipular o plugue para encaixar na 
tomada durante o carregamento do dispositivo.

Pelo lado positivo, observaram-se muitos benefícios com 
os iPads. Ainda que tenham sido usados para facilitar a par-
ticipação em pesquisas, na prática o maior benefício foi pa-
ra a qualidade de vida das participantes. Ao usar a câmera do 
iPad, [uma das participantes] recebeu maior atenção de seus 
cuidadores, que passaram mais tempo interagindo com ela. 
As participantes também gostaram de usar jogos eletrônicos, 
e todas as quatro “comentaram... sobre suas... oportunidades 
de aprendizagem [e] frequentemente mencionaram que es-
tão aprendendo mais do que nunca” (Cumming et al., 2014, p. 
1010). Este “aprendizado” parece ser principalmente em ter-
mos de aprendizado do próprio iPad, embora um dos partici-
pantes tenha solicitado e obtido “aplicativos que continham 
informações sobre animais.”

Outros artigos sobre o assunto incluem aqueles sobre uso 
de tecnologias móveis para auxiliar pessoas com difi culdades 
de aprendizagem no local de trabalho (Gómez et al., 2013); uso 
de um aplicativo para auxiliar a autonomia de PcDI em via-
gens (Landeros-Dugourd, 2011); e uso de iPads e/ ou aplicati-
vos móveis para aprendizagem (Allen et al., 2016; Papavasi-
liou et al., 2014).

Outros estudos do programa de pesquisa “A Vida Digital 
de Pessoas com Defi ciência Intelectual”. Os resultados re-
latados no corrente artigo foram obtidos em estudo que foi 
parte de um programa mais amplo de pesquisa sobre o uso 
de tecnologia da informação móvel por pessoas com difi cul-
dades intelectuais. No programa, foram examinados o tipo 
e a extensão do uso, os problemas de aceitação de recursos e 
funções dos aparelhos, as barreiras para o uso, os benefícios 
advindos e, fi nalmente, como a tecnologia poderia ser me-
lhorada. A seguir, complementando a revisão de literatura, 
serão apresentadas algumas das pesquisas que integraram o 
programa e seus resultados.

Um dos estudos, o de Williams e Shekhar (2019), anali-
sou os ímpares desafi os de usabilidade na interação das PcDI 
com um dispositivo móvel. Foram identifi cadas difi culdades 
causadas pelo pequeno tamanho da tela, pelas mudanças de 
orientação do dispositivo e pela grande quantidade de méto-
dos de interação com as telas sensíveis ao toque (por exem-
plo, tocar, mover e pinçar). Este é um conjunto de questões, 
deve ser salientado, que podem ser confusas não só para 
pessoas com difi culdades de aprendizagem, mas também 
para os usuários em geral. 

Para investigar problemas de usabilidade, foi desen-
volvido um aplicativo que foi utilizado por 12 participantes 
recrutados para a pesquisa. A eles, foi solicitado que aces-
sassem o Google Maps para encontrar a estação de metrô de 
Londres mais próxima de uma conhecida atração turística 
indicada. As ações requeridas para executar a tarefa foram: 
entrada de texto simples (nomes dos próprios participantes); 
toque (para começar e para escolher um local); rolamento da 
tela (para acessar as opções abaixo do nível da tela); e pin-
çamento com dois dedos para diminuir o zoom do mapa. O 
modo como os participantes realizaram a tarefa, sua com-
preensão de como interagir com o sistema e sua capacidade 
de fazê-lo foram anotados e analisados.

Os resultados mostraram que, embora alguns dos par-
ticipantes tivessem bastante facilidade de usar o ambiente 
móvel, vários problemas surgiram. Boa parte desses proble-
mas estava relacionada à aff ordance do dispositivo, defi nida 
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como a capacidade de um objeto (digital ou físico) adequa-
damente sugerir como deve ser usado. Por exemplo, no caso 
dos dispositivos móveis, a tela de “Boas-vindas” não mos-
trava claramente que um “toque” era necessário para aces-
sar a próxima página.

Uma pequena lista de instruções foi erroneamente in-
terpretada pelos participantes como sendo um menu de hi-
perlink (como costuma ser o caso em um ambiente eletrô-
nico) e resultou em toque, pois os participantes pensaram 
que cada entrada levaria a uma nova tela. Outros resultados 
mostraram que houve difi culdade para executar as ações de 
pinçar com dois dedos (para ampliar o mapa) e arrastar (pa-
ra alterar a parte do mapa que era mostrada na tela), sendo 
esta última difi culdade causada pelas tentativas de usar o 
polegar para manipular a tela. 

O estudo sugere que, para evitar essa difi culdade, os re-
cursos + e – no zoom – que permitem ampliar a tela por meio 
de toque, em vez de pinçamento, como acontece no Google 
Maps, quando abertos em uma tela maior (ou seja, um laptop) 
– poderiam ser incorporados em um dispositivo móvel, es-
pecialmente considerando que os símbolos não precisam ser 
correspondentemente menores se eles são sobrepostos na 
superfície do mapa. Geralmente, no estudo, a funcionalidade 
de “toque” não demonstrou ser em si problemática.

As difi culdades que apareceram foram causadas pela 
falta de sinalização de que o toque deveria ser usado, e não 
outra ação. Sugere-se, dessa maneira, que este modo de in-
teração mais familiar deve ser usado sempre que possível 
– por exemplo, tocar um sinal de adição de zoom em vez de 
pinçar com os dedos. Indicadores ou sinalizadores de qual 
ação o usuário deve executar podem ser incorporados aos 
aplicativos, a exemplo, rótulos menos ambíguos ou uma in-
dicação (por meio de uma seta) de que existe um conteúdo 
para ser acessado “abaixo” da tela.

O comportamento de uso do dispositivo móvel é, ob-
viamente, um hábito aprendido e desenvolvido ao longo da 
interação com um aplicativo específi co (como o reconheci-
mento de que textos em azul são links), portanto uma maior 

extensão de uso e consequentemente da familiaridade com 
o aplicativo ajudariam os usuários. Além disso, particu-
larmente para PcDI, quanto mais visceral for a aff ordance, 
maior a usabilidade do dispositivo – especialmente no que 
diz respeito a aplicativos nativos digitais/móveis.

No estudo acima relatado, o uso do Facebook foi eviden-
ciado com ênfase no que diz respeito às barreiras para uti-
lização. Já o conjunto de estudos do Programa de Pesquisa 
mostra um quadro mais completo do uso dessa plataforma 
de mídia social, conforme apresentado por Williams e Gib-
son (2020). Os estudos expuseram que, durante uso do Face-
book, as PcDI apresentam uma grande variedade de atitudes, 
comportamentos, necessidades e interesses, semelhantes 
aos que seriam observados em qualquer grupo de usuários. 
Por isso, não foram feitas comparações de comportamento 
entre pessoas com defi ciência intelectual e grupos de pes-
soas sem defi ciência. Em vez disso, a questão foi explorada 
examinando-se como o uso, as atitudes e o comportamen-
to podem ser infl uenciados, ou mesmo serem diretamente 
atribuíveis a uma defi ciência intelectual. 

O estudo levantou uma série de aspectos positivos para 
o uso do Facebook (da mesma forma que ocorre em relação 
ao uso da tecnologia móvel de forma geral). Observou-se que 
mesmo aqueles participantes que não postavam nesta rede 
desfrutaram do que pode ser descrito como satisfação “vi-
cária” no uso da plataforma. Isso se manifestou em comen-
tários que expressavam prazer em seguir as postagens de 
amigos e familiares, e houve indícios de um sentimento de 
orgulho pelas realizações dessas pessoas (“Minha irmã está 
enviando [postando] fotos do Canadá!”). Apesar de existi-
rem poucas pesquisas realizadas sobre experiências vicárias 
e PcDI, há evidências, como pode ser observado no texto de 
Pestana (2015), de que o forte apoio da família e dos amigos 
infl uencia positivamente o autoconceito de adultos com di-
fi culdades intelectuais leves.

As evidências acumuladas no conjunto de pesquisas que 
formaram o Programa sugerem que, ao contrário de grupos 
de pessoas sem defi ciência, as pessoas com defi ciência inte-
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lectual fazem pouco esforço no Facebook para apresentar um 
“eu” específi co e não tentam exagerar realizações ou proe-
zas (por exemplo, Kim & Kim, 2019). As postagens (que foram 
mostradas ao pesquisador) tendiam a ser de fotos dos seus 
animais de estimação, vários hobbies ou interesses pessoais 
(incluindo crochê ou navios petroleiros) ou ícones culturais, 
como jogadores de futebol ou artistas famosos. Um apoiador 
opinou, refl etindo sem saber o conteúdo das 15 linhas de tem-
po de perfi s mostrados ao pesquisador no decorrer do proje-
to, que as PcDI não sentiam a necessidade de se autoprojetar 
no Facebook da maneira que se observa em outros grupos de 
usuários que, por exemplo, escrevem constantes atualizações 
de status e buscam reações de simpatia ou admiração.

Finalmente, em relação ao uso do Facebook, além das ra-
zões negativas para a falta de uso, apontadas na sessão an-
terior deste artigo, alguns não usuários disseram que sim-
plesmente não precisavam de uma presença no Facebook (ou 
online em geral), seja porque tinham “amigos de verdade” ou 
porque não tinham tempo. Um dos apoiadores mencionou ao 
investigador, por e-mail, que na instituição de caridade onde 
trabalhava: 

Se as PcDI vivessem em situações de maior isolamen-
to social e se utilizassem o Facebook como um meio de se 
comunicar com outras pessoas numa comunidade virtual 
“segura”, este seria um tempo bem gasto. Mas... eles têm 
uma vida plena e ativa em uma comunidade de pessoas 
reais e já tem muitas atividades sociais.
Um componente fi nal do conjunto de estudos que com-

põem o programa de pesquisa consistiu na avaliação de uma 
plataforma de mídia social equivalente ao Facebook. A pes-
quisa foi realizada na Camphill Village Trust (CVT), uma ins-
tituição de caridade nacional do Reino Unido que apoia cer-
ca de 500 adultos com defi ciência intelectual em ambientes 
comunitários, fornecendo acomodações para moradia inde-
pendente e estágios de trabalho. A plataforma CVT Connect foi 
projetada em conjunto com a população de PcDI para permitir 
que as pessoas apoiadas pela CVT desfrutem dos benefícios da 
mídia social em um “espaço seguro”. O uso do CVT Connect foi 

monitorado por meio de logs com registros do sistema, ques-
tões relacionadas ao seu uso foram levantadas por observação 
e entrevista in situ nos locais do CVT. 

Os resultados mostraram que postar e ler as postagens de 
outras pessoas eram atividades concorridas, mas o uso de ou-
tras opções oferecidas pela plataforma (por exemplo, quadro de 
avisos) era limitado. As pessoas valorizaram o papel da plata-
forma como um conector social e o ambiente fechado também 
foi visto como um benefício – evitando problemas que se ma-
nifestam no uso do Facebook. A equipe utilizou o CVT Connect 
para auxiliar nas interações sociais e como uma ferramenta de 
aprendizagem. As barreiras para uso incluíram difi culdades 
para lembrar de senhas e para enviar fotos e falta de suporte 
(este último, devido à falta de tempo da equipe para atender a 
todas as demandas que recebia). Em suma, o estudo mostrou 
que é possível envolver pessoas com difi culdade de aprendiza-
gem no desenvolvimento de um recurso eletrônico e que uma 
plataforma segura e protegida pode ser utilizada tanto para 
entretenimento quanto para educação.

Metodologia

Para a coleta de dados, o corrente estudo usou entrevistas 
individuais e em grupos focais e observação-participante do 
uso do dispositivo. No Reino Unido, os participantes foram re-
crutados nas unidades de “habilidades funcionais” de faculda-
des de educação continuada, em centros dia⁶ para adultos e em 
grupos voluntários em Londres e Hertfordshire, Inglaterra. No 
Brasil, o estudo foi realizado na Associação de Pais e Amigos 
dos Excepcionais de Belo Horizonte (APAE-BH). A APAE é uma 
organização sem fi ns lucrativos que, entre outros objetivos, 
visa promover o desenvolvimento e a melhoria geral da quali-
dade de vida das pessoas com defi ciência intelectual e múltipla.

Antes de descrever os métodos específi cos usados, deve-
se salientar que o trabalho com PcDI apresenta desafi os espe-
cífi cos que precisam ser considerados seja qual for o método 
proposto. O conforto e o bem-estar dos participantes são de 
particular importância (Porter & Lacey, 2005; Rogers, 1999). 

⁶  traduzido do termo em inglês “day centre”.
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Considerações especiais surgem ao entrevistar PcDI: os pes-
quisadores devem considerar as difi culdades que eles têm pa-
ra o pensamento abstrato (por exemplo, sobre o futuro); para 
generalizar com base na experiência (embora isso possa ser 
considerado como um aspecto do pensamento abstrato); e para 
com o conceito de tempo. Eles têm, portanto, difi culdades pa-
ra discutir frequência ou duração de atividades; e para colocar 
ideias e escolhas em palavras (Booth & Booth, 1996; Brewster, 
2004).

Outra questão importante é o chamado “viés de aquiescên-
cia”, que é a tendência a concordar com o pesquisador (ou, de 
fato, com qualquer pessoa que possua autoridade real ou per-
cebida), dando pouca atenção à pergunta ou ao comentário. 
Meisenberg e Williams (2008) verifi caram que os indivíduos 
que demonstram um viés de aquiescência, não surpreenden-
temente, tendem a ter menor educação formal e maior limi-
tação signifi cativa no funcionamento intelectual e na conduta 
adaptativa.

Para o presente estudo, as sessões realizadas em grupos 
focais foram consideradas apropriadas para resolver as difi -
culdades discutidas acima, bem como para abordar o tema do 
estudo, visto que este método se presta a estudos explorató-
rios que avançam em novos terrenos (Krueger, 1998; Vaportzis 
et al., 2017). Tanto a escassez de literatura sobre o tema quanto 
a relativa novidade dos dispositivos levaram à adoção de uma 
abordagem exploratória.

Daems et al. (2015, p. 76) apontam que entrevistas em 
grupo “têm as vantagens de uma dinâmica que pode ajudar a 
construir confi ança, ambientes seguros, não ameaçadores ou 
intimidantes e apoio e validação dos outros participantes, as-
segurando que as PcDI melhor contribuam para as discussões 
da pesquisa”. Além disso, acredita-se que este método permite 
a discussão sem a necessidade de pensar em termos abstratos 
ou de generalizar. O ônus da generalização recai sobre o pes-
quisador, usando a evidência de muitas histórias, observações 
e opiniões. Finalmente, o método minimiza a possibilidade de 
o pesquisador infl uenciar as respostas dos participantes.

População e Amostra

Para o corrente  estudo, foram incluídos participantes com 
defi ciência intelectual “leve” e que, como tal, fossem “alfabe-
tizados funcionalmente”. Ou seja, buscaram-se pessoas que 
fossem capazes de ler placas de rua e frases simples, de seguir 
instruções básicas e de usar uma lista simples. No entanto, uma 
pequena minoria de participantes não preencheu este critério, 
mas foi incluída nas atividades a pedido do pessoal de apoio ou 
assistência, geralmente por se interessar pelo tema e/ ou por 
não desejar ser excluída. Entretanto, eles não contribuíram 
para os resultados, por não serem capazes de realizar a tarefa 
completa. Sua inclusão foi mais uma cortesia em linha com um 
ethos inclusivo, tanto dos pesquisadores quanto das institui-
ções de acolhimento.

Tabela 1 – Faixa Etária dos Participantes – UK

Faixa etária Número de participantes

18-19 15

20-29 22

30-39 12

40-49 4

50-59 6

60-69 15

total 59

Nota. elaborada pelos autores

No estudo do Reino Unido, os participantes eram adultos, 
com idades entre 18 e 64 anos. Até o fi m do estudo, mais de cem 
pessoas participaram da pesquisa, entretanto os dados aqui re-
latados se referem a 59 pessoas, conforme mostrado na Tabela 1. 
No Reino Unido cinco apoiadores também foram entrevistados, 
incluindo dois professores universitários, dois funcionários do 
centro dia e um cuidador pessoal. No estudo brasileiro, partici-
param 23 adultos que frequentavam as atividades da APAE-BH. 
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Foram entrevistadas seis mães apoiadoras7. Outros três 
apoiadores, funcionários da APAE, participaram das entre-
vistas, atuando como facilitadores da comunicação e tam-
bém contribuindo com suas observações e experiência. A 
idade dos participantes variou de 17 a 40 anos, conforme é 
demonstrado na Tabela 2.

Tabela 2 – Faixa Etária dos Participantes – Brasil

Faixa etária Número de participantes

17-19 5

20-29 12

30-39 5

40-49 1

total 23

Nota. elaboração dos autores.

Como pode ser visto, a maioria dos participantes do es-
tudo (54 do total de 82) tinha menos de 30 anos.

Coleta de Dados

As entrevistas exploraram temas como experiências no 
uso dos smartphones, benefícios e difi culdades do uso dos 
aparelhos e como a tecnologia poderia ser aprimorada. Os 
participantes foram sondados sobre o controle do uso dos 
aparelhos, apoio para o uso e impacto do uso dos smartpho-
nes na sua interação social. Embora outros tópicos relevan-
tes tenham sido abordados, dependendo da dinâmica e dos 
interesses do grupo, o corrente  artigo focalizou particular-
mente as barreiras encontradas para o uso, em qualquer for-
ma que se apresentassem.

A coleta de dados se iniciou com sessões de entrevistas 
em grupos focais. Após estas sessões, a maioria dos parti-
cipantes também foi entrevistada individualmente, depen-

7 destas, cinco eram mães dos participantes da pesquisa e uma era mãe de um aluno da apae que não participou das entrevistas.

dendo do tempo disponível, da fl exibilidade e do interes-
se dos participantes. As entrevistas com apoiadores foram 
bastante abertas e centradas nas experiências dos entrevis-
tados com o uso de dispositivos móveis pelas PcDI que eles 
apoiam. Benefícios do uso, barreiras para uso de naturezas 
diversas e sugestões sobre como tornar os dispositivos mais 
fáceis de usar foram mencionados nessas entrevistas de for-
ma espontânea.

Análise dos Dados

Para a análise qualitativa dos dados, foram criadas cate-
gorias que descrevem o conteúdo das entrevistas. Para tan-
to, as transcrições das entrevistas foram analisadas através 
da abordagem de estruturas (Framework) (Ritchie & Spencer, 
1994). Essa abordagem consiste em uma série de etapas in-
terconectadas que permitem ao pesquisador, pelos dados, 
se mover para frente e para trás até que um relato coerente 
surja (Ritchie & Lewis, 2003). A abordagem foi usada ante-
riormente com sucesso em estudos realizados por Williams 
(2005) e Williams et al. (2009) e envolve um processo sis-
temático de “peneirar, mapear e classifi car o material de 
acordo com questões e temas-chave” (Ritchie & Lewis, 1994, 
p. 177). Essa análise da estrutura envolve cinco estágios:

• Familiarização com os dados (por imersão nos dados);
• Identifi cação de um quadro temático (são identifi cados 
os principais problemas e temas nos dados);
• Indexação (identifi cando passagens correspondentes a 
temas específi cos);
• Gráfi cos (cada seção indexada do texto é retirada de seu 
contexto e colocada em um único documento); e
• Mapeamento e interpretação (os gráfi cos são usados pa-
ra mapear o alcance e a natureza dos fenômenos e encon-
trar associações e explicações).

Utilizando a análise de estrutura, o material foi codifi -
cado e os comentários foram categorizados e classifi cados 
por meio do agrupamento dos comentários de acordo com o 
seu conteúdo.
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Resultados

Um grande número de restrições ao uso dos smartpho-
nes pôde ser extraído dos dados coletados nesta pesquisa. As 
barreiras foram agrupadas em três categorias: A) barreiras 
autoimpostas, B) barreiras impostas pelos apoiadores e C) 
barreiras impostas externamente.

A – Barreiras autoimpostas

As restrições que os participantes impuseram a si pró-
prios no uso dos smartphones incluíram três subcategorias: 
(1) relutância em se expor online; (2) fatores fora do próprio 
controle; e (3) peso da responsabilidade. A Tabela 3 resume 
os comentários em cada subcategoria. Como o número de 
participantes no estudo brasileiro foi menor, necessaria-
mente para este país houve um número menor de comentá-
rios extraídos no trabalho de campo.
1 – Relutância em se expor online. Esta subcategoria teve 
mais comentários no grupo do Reino Unido, os quais foram 
relacionados especifi camente ao uso de mídia social. Uma 
pequena minoria de participantes indicou estar preocupada 
com a ortografi a ou gramática, uma pessoa informou que 
não gostaria que outras pessoas vissem sua escrita. Isso 
também fi cou evidente no grupo brasileiro. Houve, no en-
tanto, uma diferença entre os dois grupos. Cerca de metade 
dos participantes brasileiros evitava esse problema usando 
o recurso de conversão de voz para texto para escrever as 
mensagens ou utilizava o microfone para enviar mensagens 
de áudio, evitando a necessidade de escrever.

Além da relutância em postar comentários por escrito, 
alguns participantes do Reino Unido também não desejaram 
fazer upload de fotos – principalmente deles próprios. Ne-
nhuma razão foi dada, exceto em dois casos, em que os par-
ticipantes (infelizmente) se descreveram como “feios”, em 
um caso, e “gordos”, no outro. Nenhum brasileiro mencio-
nou esse tipo de problema.
2 – Fatores fora do próprio controle. Os comentários nesta 
categoria foram principalmente dos participantes do Rei-

no Unido, sendo quase todos relacionados a problemas téc-
nicos. Por exemplo, um participante se preocupava com a 
possibilidade de “pegar um vírus”. Também nesta catego-
ria estavam as preocupações com a bateria do telefone fi car 
sem carga. Com relação à tecnologia, parecia haver um medo 
geral de que o software não funcionasse da maneira espera-
da. Na verdade, muitos participantes, em vez de pensar na 
potencialidade da tecnologia para facilitar a comunicação 
ou ampliar sua independência, a percebiam como uma força 
misteriosa poderosa ou imprevisível para usar. Dentro desta 
subcategoria, foram mencionados também problemas não 
técnicos, como medo de serem abordados por pessoas ines-
crupulosas, contra as quais as PcDI se sentiam pouco prote-
gidas. Ademais, ambos os grupos pesquisados mencionaram 
fraudes por telefone.

Uma barreira importante para o grupo brasileiro fo-
ram os custos gerados pelo uso do telefone. Um problema, 
aparentemente frequente, foi relatado pelos apoiadores das 
PcDI: empresas de telefonia contatam assinantes com ofer-
tas para aumentar os limites de dados, “tempo de conversa-
ção” ou número de SMS incluídos no pacote, mediante um 
aumento dos custos mensais. Segundo os apoiadores entre-
vistados, como muitas PcDI frequentemente não compreen-
dem o valor do dinheiro, é possível que aceitem essas ofertas 
sem considerar as implicações fi nanceiras. Alguns partici-
pantes, porém, estavam cientes do custo, na medida em que 
havia um elemento de autorracionamento das chamadas 
de voz, em quantidade e duração, de modo a evitar grandes 
contas mensais de telefone.
3 – Peso da responsabilidade. Em ambos os países, hou-
ve evidências de que os participantes sentiram uma gran-
de responsabilidade em garantir que seus dispositivos não 
fossem perdidos, roubados ou danifi cados (possivelmen-
te, porque isso foi enfatizado a eles por seus cuidadores e 
apoiadores, com exortações para mantê-los seguros). Em 
consequência, muitas das PcDI não levavam consigo seus 
telefones (ou tablets, em alguns casos) ou, caso os levassem, 
os utilizavam apenas para emergências.
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Tabela 3 – Barreiras autoimpostas

subcategoria reino unido Brasil

(1) relutância em 
se expor online

preocupação com a opinião de outros; medo 
de ser ridicularizado; preocupação em não 
cometer erros de ortografi a ou gramática; 
relutância em postar comentários por 
escrito; alguns participantes não desejaram 
fazer upload de fotos por não gostarem da 
própria aparência.

preocupação em 
não cometer erros 
de ortografi a.

(2) Fatores fora do 
próprio controle

problemas técnicos (vírus, bateria esgotada, 
mau-funcionamento do software).
problemas não técnicos (medo de ser alvo de 
usuários inescrupulosos; medo dos custos 
gerado pelo uso).

Medo dos altos 
custos que o uso 
frequente pode 
gerar.

(3) peso da 
responsabilidade

Medo do smartphone ser roubado ou 
danifi cado.

Medo de assaltos e 
roubos.

Nota. elaboração dos autores.

subcategoria reino unido Brasil

(1) proibições proibição de uso do Facebook após 
perda ou dano ao smartphone.

proibição de uso do Facebook após 
perda ou dano ao smartphone.

(2) Monito-
ramento

Monitoramento do uso do 
Facebook.

Monitoramento do uso do 
Facebook e Youtube.

(3) restrições restrição ao uso tarde da 
noite; não permitir carregar 
o smartphone; omissão de 
informação; desculpas para não 
permitir o uso (a exemplo, dizer 
que o aparelho tinha algum dano).

restrição ao uso tarde da noite; 
não permissão para carregar o 
smartphone; desculpas para não 
permitir o uso (a exemplo, dizer 
que o aparelho tinha algum dano).

Nota. elaboração dos autores.

No estudo brasileiro, o problema da agressão foi citado 
por seis dos 23 participantes, até mesmo os apoiadores cita-
ram ser o uso do celular em espaços abertos mais problemá-
tico devido a abordagens com fi ns de roubo do que devido à 
possibilidade de perda do telefone. No estudo do Reino Uni-
do, a vulnerabilidade da tecnologia móvel também dominou 
a percepção de algumas pessoas sobre os dispositivos. Um 
participante ofereceu este conselho: “não deixe chá ou café 
perto do teclado. Você provavelmente irá danifi cá-lo. Além 
disso, se você colocar um iPad de cabeça para baixo, poderá 
danifi car o vidro.” Outro mencionou também possíveis di-
fi culdades para consertar um telefone de segunda mão, em 
razão da complexidade e do custo. Na verdade, muitas situa-
ções reais sobre telefones danifi cados foram relatadas – pe-
las PcDI principalmente, mas também por seus apoiadores.

B – Barreiras Impostas Pelo Apoiador

Muitas barreiras impostas pelos apoiadores foram rela-
tadas, tanto pelos próprios apoiadores quanto pelos partici-
pantes. Antes de discorrer sobre esta questão, é importante 
enfatizar que nenhum julgamento de valor está implícito 
em relação às “restrições impostas”. A consideração pri-
mordial dos apoiadores era a segurança e o bem-estar das 
pessoas sob seus cuidados. De fato, em conversas além do 
escopo do documento atual, os apoiadores discutiram for-
mas de explorar melhor a tecnologia para capacitar as PcDI 
– e, também, si mesmos – para evitar alguns dos problemas 
identifi cados.

Tabela 4 – Restrições Impostas Pelos Apoiadores

Dito isso, as barreiras para uso impostas pelos apoia-
dores foram classifi cadas em três categorias: (1) proibições; 
(2) monitoramento; e (3) restrições. Conforme mostrado na 
Tabela 4, estas categorias apareceram em ambos os países, 
embora com menor ênfase no grupo brasileiro.
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1 – Proibições.  As proibições identifi cadas foram tanto para 
uso do aparelho em si como para uso de aplicativos, parti-
cularmente do Facebook. Frequentemente, essas proibições 
eram limitadas no tempo. Por exemplo, houve vários casos 
em que, após perda ou dano ao aparelho, foi prometido à 
PcDI que esta ganharia um novo smartphone como presente 
no próximo aniversário. Algumas foram informadas de que 
poderiam ter contas no Facebook no futuro, embora no mo-
mento estivessem proibidas de possuí-las.

Uma proibição total daquele site também foi relatada no 
Reino Unido e no Brasil. Embora ninguém tenha mencio-
nado qualquer proibição geral de uso de mídia social (nem 
mesmo o participante que não tinha permissão para ter uma 
conta no Facebook), no caso do Reino Unido, aqueles que fo-
ram proibidos de usar o Facebook nunca mencionaram o uso 
de outros serviços de mídia social ou não sabiam de qualquer 
outro serviço quando solicitado. No Brasil, o participante 
proibido de usar o Facebook usa o WhatsApp para comunica-
ção e interação social.

Em alguns casos, a proibição de uso geralmente sur-
giu depois da perda ou avaria de um dispositivo móvel. Essa 
proibição não tinha a intenção de ser punitiva, sendo expli-
cado à PcDI que a suspensão do uso se dava pela necessida-
de de acumular recursos para a substituição do dispositivo 
perdido ou danifi cado, e, como mencionado acima, algumas 
vezes foi feita a promessa de substituição do aparelho em 
um aniversário ou outro marcador específi co no calendário. 
Tanto os participantes quanto seus apoiadores menciona-
ram esse tipo de arranjo no Reino Unido.

Algumas instituições, como as unidades de “habilidades 
funcionais” nas faculdades de Educação Continuada no Rei-
no Unido e a APAE no Brasil, também proibiram o uso de te-
lefones celulares nas salas de aula para evitar distração. No 
caso da APAE, os alunos são solicitados a não levarem seus 
telefones para a instituição, e, em uma localidade no Reino 
Unido, foi removido o uso do telefone pelos alunos.
2 – Monitoramento. O monitoramento das atividades de 
pessoas vulneráveis por quem tem o dever ou o cuidado de 
olhar por eles foi visto como uma necessidade por todos os 
apoiadores. O uso do Facebook era monitorado seja de forma 

aberta ou disfarçadamente. Obviamente, a razão dessa vigi-
lância era monitorar a adequação de quem queria tornar-se 
um “amigo” do Facebook, bem como ver e aprovar postagens 
de amigos existentes. No Reino Unido, dois participantes 
contaram que um membro da família tinha conhecimen-
to da sua senha do Facebook. Deve-se notar que ambos os 
participantes se mostraram gratos por essa supervisão. Da 
mesma forma, uma mãe brasileira mencionou que monito-
rava o que o participante via no YouTube.

Esse monitoramento não sugere necessariamente que 
o uso de mídia social era visto como negativo. Várias mães 
brasileiras mencionaram os lados positivos do uso das mí-
dias sociais por facilitar o contato com pessoas e estimular 
o desenvolvimento social e cognitivo. Uma apoiadora pro-
fi ssional do Reino Unido, por exemplo, sentiu que, ao não 
permitir o uso desses serviços, poderia estar bloqueando 
possíveis amizades genuínas. Sendo ela própria usuária do 
Facebook, afi rmou nunca ter visto nas suas interações algo 
impróprio ou inconveniente. Da mesma forma, a instituição 
onde ela trabalha tem uma página no Facebook. Ela “não tem 
certeza se o uso da página institucional pelas PcDI e seus 
apoiadores é incentivado, mas certamente a página não é 
escondida dos usuários”, estando à disposição de quem se 
interessar em se manifestar através dela. E, realmente, “as 
famílias das PcDI a usam para postar comentários e opi-
niões”. Similarmente no estudo brasileiro, foi verifi cado que 
alguns participantes postam e comentam no site da APAE.
3 – Restrições.  As restrições de uso encontradas foram de 
natureza temporal e locacional. As restrições do primeiro 
tipo giravam exclusivamente em torno do uso noturno da 
tecnologia. Nos dois países, além das preocupações com o 
tempo gasto no uso do smartphone tarde da noite em prejuí-
zo da necessidade de dormir, atentava-se também em con-
ter os excessos de jogos e comunicação noturnos. Para tanto, 
os dispositivos foram retirados das PcDI, ainda que, em três 
casos, a restrição de uso tenha sido baseada na confi ança, 
não havendo remoção dos aparelhos. No caso do Reino Uni-
do, o participante fez questão de garantir ao pesquisador (e 
ao apoiador que estava presente) que a confi ança nele depo-
sitada pelo apoiador estava sendo honrada. 
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Entretanto uma pequena minoria das PcDI não era sub-
metida a tantas restrições e mencionou que utilizava jogos 
noite adentro. As PcDI que tinham esse tratamento geralmen-
te eram aquelas com menor limitação signifi cativa no funcio-
namento intelectual e na conduta adaptativa. Um apoiador 
brasileiro acreditava que os pais não limitam sufi cientemente 
o uso de smartphones e atribuiu isso à baixa renda e ao desco-
nhecimento dos possíveis malefícios. Apenas duas das mães 
entrevistadas no Brasil informaram que colocaram explicita-
mente restrições ao uso. No entanto, as próprias PcDI mani-
festaram a tendência a reconhecer a necessidade de conten-
ção do uso, pelo menos à noite.

Em ambos os países, a restrição de “localização” consistia 
em não permitir aos participantes transportar seus dispositi-
vos consigo, de modo geral ou em locais específi cos (em um 
ônibus, por exemplo). Conforme mencionado anteriormente, 
houve casos em que as pessoas optaram por deixar seus te-
lefones/tablets e outros em casa. Tendo sido avisados sobre os 
perigos de perda ou roubo, mais amplamente, nos dois países, 
houve aquiescência a esta limitação por parte das PcDI. 

Finalmente, no estudo do Reino Unido, houve muitos ca-
sos de restrições ao uso de dispositivos móveis, em parte ex-
traídos de entrevistas com apoiadores, que as próprias PcDI 
desconheciam. Uma dessas situações pode ser descrita como 
o fornecimento de informações, na medida em que a “neces-
sidade de saber” surgia. Assim, alguns participantes foram 
ensinados a utilizar o Facebook Messenger por um membro da 
família, mas não sabiam que, para utilizar o Messenger, de-
veriam ter uma conta no Facebook e, portanto, deveriam ter 
sua própria “página” no Facebook. Outros usavam Skype ou 
WhatsApp (ou outro canal) escolhidos pelos seus apoiadores 
que preferiam esse meio, então não sabiam que havia outras 
possibilidades de aplicativos para mensagens instantâneas. 
Um outro tipo de restrição também feita de forma oculta foi 
a do uso de Wi-Fi. Um apoiador relatou conhecer residências 
para PcDI equipadas com Wi-Fi, onde a equipe de atendimento 
optou por não divulgar o fato aos moradores, sob a alegação 
de que poderiam abusar desta disponibilidade.

Além disso, outras restrições ocultas se referiam a danos 
e mau funcionamento dos smartphones e acessórios relacionados. 

No estudo brasileiro, uma entrevistada reclamou que sua 
caixa de som e seu cabo estavam estragados e deu a entender 
que havia uma relutância por parte de seus pais em conser-
tá-los/substituí-los – possivelmente por causa da irritação 
(para os pais) de ouvir música alta constantemente. Hou-
ve também outras menções a defeitos nos aparelhos que os 
participantes disseram que não eram reparados, impossibi-
litando-os de ter o acesso à tecnologia. Esse tipo de situação 
também foi muito prevalente no estudo completo, com base 
no Reino Unido.

Fora do foco deste artigo, está a terceira categoria de 
barreiras ao uso, denominada “restrições impostas exter-
namente” e que inclui, por exemplo, os problemas de usabi-
lidade (incluindo métodos de interação, como deslizar e to-
car, usar um teclado virtual pequeno, lembrar-se de senhas 
etc.) e as limitações de custo e recursos (acesso aos dispo-
sitivos, custo dos pacotes de telecomunicações, Wi-Fi de má 
qualidade ou sua ausência etc.). Esses fatores não são discu-
tidos neste artigo por serem simplesmente fatores externos 
que interferem e afetam o uso do dispositivo por seus usuá-
rios mas não estão sob controle dos participantes.

Conclusão

A pesquisa aqui apresentada, com foco nas barreiras pa-
ra uso de smartphones por PcDI, é parte de um estudo maior 
em que 100 pessoas com DI no Reino Unido e 23 pessoas do 
Brasil foram entrevistadas sobre o uso de telefones celu-
lares, o impacto que estes têm em suas vidas e as barreiras 
que enfrentam para usar o aparelho. As barreiras identifi -
cadas foram organizadas em três categorias. Na primeira, 
denominada restrições autoimpostas, destacou-se, no Reino 
Unido, a relutância em se revelar nas redes sociais, em ra-
zão do constrangimento sobre a aparência, da falta de algo a 
dizer ou da percepção da incapacidade de expressar os seus 
pensamentos. No Brasil, dentro desta categoria, predominou 
a autorrestrição ao uso dos aparelhos por medo da possibili-
dade de roubo ou assalto, questão que gera preocupações com 
os custos que seriam gerados nas hipóteses de roubo e assalto.
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A segunda categoria, restrições impostas pelo apoiador, 
tanto no Reino Unido quanto no Brasil, incluiu proibições e 
restrições ao uso do aparelho e a determinados aplicativos 
ou serviços, além de  monitoramento do uso, especialmen-
te de redes sociais. Foram identifi cadas também restrições 
que não eram percebidas pelos participantes. Estas incluíam 
ensinar ou instalar apenas os aplicativos e serviços conside-
rados necessários para a PcDI sem lhe dar conhecimento de 
outras possibilidades; bloquear o Wi-Fi; e não reativar dis-
positivos avariados. Deve-se ressaltar que a grande maio-
ria dessas restrições foram impostas ou adotadas visando à 
proteção dos indivíduos. A terceira categoria, restrições im-
postas externamente, referia-se a questões de usabilidade e 
gestão de custos e não foi discutida em detalhes neste arti-
go por constarem de fatores externos e fora do controle dos 
participantes.

De uma forma geral, os dados indicam que, em ambos os 
países, o uso dos smartphones por PcDI ao mesmo tempo que 
empodera e capacita o indivíduo para ampliar sua indepen-
dência e suas possibilidades de comunicação, também exige 
controle e disciplina no uso das tecnologias pelas próprias 
PcDI e pelos seus apoiadores. Dentro dessas duas vertentes, 
os aspectos predominantes em cada categoria de barreira, 
em cada um dos países do estudo, variam de acordo com as 
condições sociais, culturais e econômicas prevalecentes.
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Resumo
Em 2020 foi realizada uma pesquisa com familiares de alu-
nos com defi ciência matriculados em escolas regulares e es-
peciais de todo Brasil, buscando discutir questões referentes 
à educação durante a pandemia da COVID-19. As famílias fo-
ram questionadas sobre suas impressões acerca da ausên-
cia de aulas presenciais no contexto pandêmico. Foram fei-
tas perguntas sobre o perfi l dos participantes da pesquisa, 
a realização ou não de atividades escolares e as difi culdades 
enfrentadas no período. Nesse sentido, este artigo se propõe 
a discutir os dados referentes às escolas especiais no âmbi-
to da pesquisa citada. O impacto do fechamento das escolas 
para os alunos com defi ciência, no contexto de isolamento 
social, somente poderá ser avaliado após o retorno das aulas 
presenciais. No entanto, os dados da pesquisa sugerem que 
os alunos com defi ciência foram muito prejudicados nesse 
intervalo. No caso das escolas especiais, a maioria dos alu-
nos tinha diagnóstico de defi ciência intelectual. Além dis-
so, foi possível notar que as atividades não foram planejadas 
de forma adequada para os alunos, que, em sua maioria, não 
conseguiram realizá-las de forma autônoma. 
Palavras-chave: alunos com defi ciência, escolas especiais, 
pandemia

Abstract
In 2020, a survey was carried out with relatives of students 
with disabilities, enrolled in regular and special schools 
throughout Brazil, seeking to discuss issues related to edu-
cation during the COVID-19 pandemic. Families were asked 
about their perceptions regarding the absence of in-per-
son classes in the pandemic context. Questions were asked 
about the survey participants’ profi le, the performance or 
not of school activities and the diffi  culties faced during this 
period. In this sense, this article proposes to discuss the da-
ta referring to special schools within the scope of the afo-
rementioned study. The impact of the closing of schools on 
students with disabilities, in the context of social isolation, 
can only be evaluated after the return to in-person classes. 
However, the survey data suggest that students with disa-
bilities were greatly harmed during this period. In the case 
of special schools, most students had a diagnosis of intel-
lectual disability. In addition, it was possible to notice that 
the activities were not planned in an appropriate way for the 
students who, for the most part, were not able to perform 
them autonomously.
Keywords: students with disabilities, special schools, 
pandemic
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Introdução

Em 2020, escolas de todo o mundo foram fechadas duran-
te a pandemia da COVID-19.  Segundo dados do Fundo das Na-
ções Unidas para a Infância (UNICEF) – Brasil (2021), 5.075.294 
crianças e adolescentes estavam fora da escola ou sem ativi-
dades escolares no Brasil, em novembro de 2020. Esse número 
corresponde a 13,9% do total de alunos na faixa etária de 6 a 17 
anos. Nesse contexto, é possível afi rmar que os alunos vulne-
ráveis foram os mais prejudicados, questão que será explorada 
neste artigo. 

Na impossibilidade das aulas presenciais, a maior parte das 
escolas do país optou pelo Ensino Remoto Emergencial (ERE). 
O Parecer nº 11/2020, do Conselho Nacional de Educação, teve 
como objetivo orientar os sistemas educacionais para a reali-
zação de aulas e atividades pedagógicas presenciais e não pre-
senciais. Contudo, um estudo desenvolvido pelo Instituto Rui 
Barbosa (IRB), em 2020, revelou que os sistemas educacionais 
apresentavam uma grande variedade de maneiras de dispo-
nibilizar conteúdos e atividades pedagógicas não presenciais 
na pandemia. A maioria das secretarias⁶ afi rmou controlar o 
acesso aos conteúdos ofertados para os estudantes, mas o mo-
nitoramento não verifi cava o aproveitamento dos alunos, e 
sim o recebimento de atividades. Pesquisas realizadas naquele 
mesmo período, pelo Grupo de Estudos sobre Política Educa-
cional e Trabalho Docente (GESTRADO), indicaram também a 
falta de formação e de capacitação dos professores para lidar 
com ferramentas e tecnologias educacionais.

Para o Público-alvo da Educação Especial (PAEE), isto é, os 
alunos com defi ciência, transtorno do espectro autista e altas 
habilidades/superdotação, o Ensino Remoto Emergencial foi 
ainda mais desafi ador. Diversas pesquisas realizadas no con-
texto da pandemia apontaram para a intensifi cação das desi-

gualdades sociais, principalmente em relação aos alunos mais 
pobres (Fundo das Nações Unidas para a Infância, 2021; Gru-
po de Estudos sobre Política Educacional e Trabalho Docen-
te, 2020; Instituto Rui Barbosa, 2020; Organização das Nações 
Unidas, 2020). Aqui, ressalta-se que o quadro foi particular-
mente desafi ador também para os alunos com defi ciência. Pa-
ra estes, além dos desafi os em geral (falta de acesso à internet, 
falta de equipamentos adequados, condições adversas nas resi-
dências e despreparo dos professores), existe a necessidade da 
realização de atividades planejadas e de apoio individualizado 
por parte das escolas, o que foi difi cultado com a emergência 
do modelo de ensino remoto. 

De acordo com o Parecer CNE/CP nº 5/2020, de 28 de abril 
de 2020, as atividades pedagógicas não presenciais devem ser 
aplicadas aos alunos de todos os níveis e modalidades de ensi-
no, enquanto durar o isolamento social. O Parecer cita o caso de 
alunos surdos e cegos como aqueles em que ações mais especí-
fi cas de promoção da acessibilidade teriam que ocorrer. Porém, 
considera que os sistemas de ensino dos diferentes entes fede-
rados têm liberdade de organização para propor as ações que 
julgarem necessárias a fi m de que “a educação especial ocor-
ra com padrão de qualidade” (Parecer Normativo nº 5, 2020, p. 
15). Portanto, não houve uma orientação a nível federal de como 
deveria ser ofertada a Educação Especial aos alunos com defi -
ciência durante a pandemia. O Parecer se limitou a citar alunos 
com defi ciências sensoriais, chamando a atenção para as de-
mandas desse público, mais evidentes no contexto do ERE, mas 
esquecendo de que existem outras demandas tão importantes 
quanto a acessibilidade sensorial. 

Diante desse cenário, foi proposta uma pesquisa que pudes-
se ouvir as famílias dos alunos com defi ciência matriculados 
na Educação Básica acerca da percepção quanto às difi culdades 
apresentadas no processo de escolarização desses estudantes.  
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A pesquisa aconteceu entre os dias 22 de maio e 10 de ju-
nho de 2020 e contou com apoio do Núcleo Interdisciplinar 
de Estudos e Pesquisas (NIEP), vinculado à Rede Mineira das 
Associações de Pais e Amigos dos Excepcionais. Esse núcleo 
colaborou, sobretudo, com o envio dos questionários para 
que as escolas da Rede pudessem disponibilizá-los aos fa-
miliares dos alunos. 

O questionário foi elaborado no formato de formulário 
do Google Forms pelos professores do Grupo de Pesquisa 
Infi nito, da Universidade Federal de Minas Gerais, com per-
guntas sobre: (1) o perfi l dos respondentes; (2) o estudante 
e as atividades escolares; (3) os alunos que estavam reali-
zando atividades escolares, habilidade e agitação do aluno 
em casa; e (4) os alunos que não estavam realizando ativi-
dades escolares remotas. O questionário foi precedido de 
um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), no 
qual o respondente declarava sua anuência em participar e 
foi divulgado através de redes sociais diversas (i.e., grupos 
de WhatsApp, Facebook, Instagram) e e-mail para contatos 
diversos. 

Embora seja de conhecimento a possibilidade de um viés 
a partir da divulgação e resposta por meio virtual, que pri-
vilegia sujeitos com níveis mais altos de instrução e acesso à 
infraestrutura tecnológica, esta estratégia metodológica se 
justifi ca pela agilidade que a situação demandava. É impor-
tante entender que, no momento de realização desta pes-
quisa, não havia informação sufi ciente para estimar quanto 
tempo ainda permaneceria o isolamento social e, mais es-
pecifi camente, a impossibilidade de aulas presenciais. A es-
tratégia justifi ca-se ainda pelo baixo custo, bem como pela 
necessidade de manutenção do isolamento social no período 
de aplicação, além da possibilidade de obtenção de respostas 
de todo o território nacional em um curto período de tem-
po. Vale frisar ainda que, segundo resultados da Pesquisa Na-
cional por Amostra de Domicílios Contínua de 2019, publicados 

pelo Instituto Brasileiro de Geografi a e Estatística (2021), 94% 
dos domicílios brasileiros contam com telefone móvel celular, 
e o acesso à internet está presente em 82,7% dos domicílios, 
dados que indicam o potencial de alcance do formulário.

A pesquisa obteve 1.047 respostas, sendo 1.043 consi-
deradas válidas para análise. Trata-se de uma amostra não 
probabilística, por acessibilidade e desproporcional, o que se 
justifi ca pelo caráter exploratório da pesquisa. Reconhecem-
se, assim, os limites das possibilidades de extrapolação dos 
resultados. Embora tenha recebido respostas de 20 estados 
diferentes e do Distrito Federal, 70% da amostra corresponde 
ao estado de Minas Gerais, local de origem do grupo de pes-
quisa. Este artigo discute os dados relativos aos alunos matri-
culados em escolas especiais públicas e privadas com ou sem 
fi ns lucrativos.  

Análise dos Dados

Perfil dos Respondentes e a Prevalência da Deficiência 
Intelectual

Do total de 1.043 respostas válidas alcançadas com o 
questionário, 236 referem-se às escolas especiais, sendo que 
cerca de 80% desta parte da amostra é do estado de Minas 
Gerais7. Em torno de 70% das famílias possuem renda entre 1 
e 3 salários mínimos.

Quanto ao vínculo com os alunos, 70% dos questionários 
foram respondidos por mães que não estavam trabalhando no 
momento da pesquisa. Este dado aponta para a importância 
do estabelecimento de políticas públicas que ofereçam con-
dições dignas para as famílias de pessoas com defi ciência. A 
dupla vulnerabilidade, defi ciência associada com a pobreza, 
em um momento de intensa crise social, merece ser avalia-
da por meio de novas pesquisas para que soluções possam ser 
propostas. 

 ⁶ “a amostra que compõe este estudo é formada por 249 redes de ensino, de todas as regiões do país, sendo 232 municipais e 17 estaduais”  (Instituto rui 

Barbosa, 2020, p. 5).

⁷ do restante da amostra das escolas especiais, 7% é do rio de Janeiro, 4% é de são paulo e os outros 9% estão distribuídos entre outros 9 estados (para-

ná, rio Grande do sul, ceará, distrito Federal, santa catarina, Mato Grosso do sul, Mato Grosso e Bahia).
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Nas escolas especiais, incluindo as escolas das redes 
municipal (44%), estadual (30%) e particular (26%), a média 
de idade dos alunos é de 20 anos de idade e 45% da amostra 
possui mais de 18 anos, sendo que 68% dos alunos da amos-
tra possuíam o diagnóstico prevalente de defi ciência inte-
lectual⁸  (DI). De acordo com a Associação Americana de De-
fi ciência Intelectual e Desenvolvimento (AAIDD) (2016, p. 25, 
tradução nossa),

A defi ciência intelectual se caracteriza por limitações 
signifi cativas tanto no funcionamento intelectual como 
na conduta adaptativa, expressa em habilidades concei-
tuais, sociais e práticas. Essa defi ciência se origina antes 
dos 18 anos. As cinco premissas seguintes são funda-
mentais para a aplicação dessa defi nição: 1. As limita-
ções no funcionamento presentes devem considerar o 
contexto de ambientes comunitários típicos dos iguais 
em idade e cultura. 2. Uma avaliação válida leva em con-
ta a diversidade cultural e linguística, assim como as 
diferenças na comunicação e em aspectos sensoriais, 
motores e de conduta. 3. Em uma pessoa, as limitações 
coexistem habitualmente com as capacidades. 4. Um 
propósito importante para a descrição das limitações é o 
desenvolvimento de um perfi l de necessidades de apoio. 
5. Se apoios personalizados apropriados são mantidos 
durante um longo período, o funcionamento da vida da 
pessoa com DI geralmente melhorará.
A maior prevalência de alunos com defi ciência inte-

lectual na amostra indica que este público ainda é muito 
presente nas escolas especiais. Segundo dados do resumo 
técnico do Censo Escolar de 2020, o percentual de alunos 
PAEE matriculados em classes comuns tem aumentado gra-
dualmente em todas as etapas de ensino. Todas as etapas 
da Educação Básica, exceto a Educação de Jovens e Adultos 
(EJA), apresentam mais de 90% de alunos incluídos em clas-
ses comuns. 

Um dado importante para a análise é a idade dos alunos. 
Embora 70% deles estivessem matriculados no Ensino Fun-

 ⁸ o percentual de alunos que possuem autismo está em 33%, enquanto que 24% são pessoas com alguma defi ciência física, 7% possuem algum tipo de 

defi ciência auditiva ou surdez e 6% são pessoas cegas ou com defi ciência visual.

damental, a média de idade é de 20 anos, apresentando uma 
grande defasagem idade/série. Esse dado sugere a difi culda-
de de as escolas regulares acolherem alunos com defi ciên-
cia intelectual, principalmente aqueles que necessitam de 
apoios extensos (apoio regular em alguns ambientes e não 
caracterizado por tempo limitado) e apoios generalizados ou 
permanentes (oferecidos com alta intensidade, de longa du-
ração ou ao longo da vida e que envolvem vários profi ssio-
nais e diferentes ambientes de atendimento).  

Outro ponto importante é que, em relação às escolas es-
peciais, essa média de idade demonstra a difi culdade des-
tas em promover a acessibilidade curricular dos alunos, ao 
mantê-los nas etapas mais baixas de escolarização, mesmo 
com uma idade elevada. A pesquisa de mestrado de Freitas 
(2014), realizada com estudantes com defi ciência intelectual 
na EJA, analisou o percurso escolar de duas estudantes nessa 
modalidade de ensino. Professores e familiares apontaram 
o caráter assistencialista da escola, pelo fato de as alunas 
terem o diagnóstico de defi ciência intelectual, atribuindo 
à escola um caráter de socialização, e não de escolarização. 
Ela concluiu o seguinte:

Também pudemos observar que há uma incompatibi-
lidade entre a atividade proposta e a idade dos alunos e 
que as propostas desenvolvidas se assemelhavam às ati-
vidades destinadas às crianças. Por isso, é de vital im-
portância que haja possibilidades de o docente, apesar 
de todos os desafi os de seu exercício, proporcionar aos 
alunos jovens e adultos com e sem defi ciência a partici-
pação efetiva durante as atividades, para que a educação 
fornecida possa fazer sentido na vida desses sujeitos. 
(Freitas, 2014, p. 114)
Estudos têm demonstrado a importância da presun-

ção de competências por parte dos professores. Presumir e 
construir competência são um processo que envolve acesso 
à participação, ao currículo e aos materiais. A crença de que 
os alunos são capazes cria oportunidades para o sucesso de-
les (Orsati & Ashby, 2020; Valle & Connor, 2014).
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Alunos que Estavam e que não Estavam Realizando Ativi-
dades Escolares nas Escolas Especiais 

Enquanto 68% dos alunos matriculados em escolas es-
peciais estavam realizando atividades escolares em modelo 
ERE no momento da pesquisa, 32% não estavam realizando 
nenhum tipo de atividade escolar. Para aqueles que estavam 
realizando atividades escolares, foi perguntado se a esco-
la oferecia suporte individualizado, sendo que mais de uma 
resposta poderia ser marcada pelos respondentes. 

Figura 1 – Percentual de Alunos por Tipo de Suporte Individualizado Oferecido Pela Escola Durante o Isolamento Social
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Nota. elaboração própria.
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De acordo com a Figura 1, a maior parte dos alunos das 
escolas especiais estava realizando encontros virtuais com o 
mediador. No entanto, chama a atenção o fato de muitos alu-
nos não estarem frequentando nenhum tipo de suporte in-
dividualizado. Como destacado por diversos pesquisadores, 
é importante que cada aluno seja reconhecido em suas ne-
cessidades individuais, bem como é fundamental que recur-
sos e estratégias sejam elaborados como apoios (Gonzaga, 
2019; Marin & Braun, 2020; Marin et al., 2013; Pletsch & Glat, 
2013). Também foram citados atendimentos com psicólogos 
ou outros profi ssionais, atendimentos individualizados com 
professores, outros atendimentos (colocados nesta categoria 
por serem diversifi cados e sem uma quantidade citada que 
fosse relevante) e, ainda, familiares que não indicaram ne-
nhuma resposta.

Foi feito, em 2020, pelo Instituto Rui Barbosa, um levan-
tamento das atividades realizadas pelos diferentes sistemas 
de ensino brasileiros no contexto pandêmico. Em relação à 
Educação Especial, duas práticas foram identifi cadas nos 
sistemas de ensino: 

Adaptação dos materiais para as necessidades de ca-
da aluno, sejam elas de formato (letras ampliadas, in-
térprete de Libras etc.) ou conteúdo, por exemplo, pa-
ra crianças com defi ciência intelectual. Orientações às 
famílias via WhatsApp, vídeos e impressas. Nos casos 
de estudantes com defi ciência, a aproximação da esco-
la com as famílias é ainda mais importante, já que, em 
alguns casos, a autonomia dos estudantes é restrita e o 
acompanhamento dos responsáveis é imprescindível 
para a concretização das atividades propostas. (Instituto 
Rui Barbosa, 2020, p. 20)
No entanto, a presente pesquisa com familiares apontou 

que a adaptação de conteúdo não foi realizada a contento. A 
diferenciação curricular é uma prática importante que per-
mite adotar os objetivos mais funcionais possíveis para que 
seja possível alcançar a autonomia e independência dos alu-
nos. Além disso, a própria Lei Brasileira de Inclusão afi rma 
a importância de que sejam criadas e desenvolvidas adap-
tações razoáveis para garantir o pleno acesso ao currículo, 
objetivando a conquista da autonomia.

Figura 2 – Percentual de Alunos que Realizam Atividades em Casa 
com Autonomia

Nota. elaboração própria.

O gráfi co acima (Figura 2) mostra os dados sobre a au-
tonomia dos alunos em escolas especiais para a realiza-
ção das atividades escolares no contexto do ensino remoto. 
Apenas 14,06% dos alunos conseguem acompanhar as au-
las síncronas, ou seja, ao vivo pelo computador. Quanto às 
aulas gravadas, assíncronas, somente 19,40% dos estudan-
tes conseguem acompanhar esse tipo de atividade. As esco-
las especiais também mandaram atividades para a casa dos 
alunos, mas apenas 17,11% dos alunos conseguiam realizar 
as propostas com autonomia. Segundo os familiares, as ati-
vidades disponibilizadas para os alunos com defi ciência não 
favoreceram a autonomia dos estudantes.

aulas ao vivo aulas gravadas atividades para casa

17,11%

14,06%

19,4%



57alunos com deficiência e a coVId-19: uma análise sobre as escolas especiais durante a pandemia

Esse dado é importante e merece aprofundamento, pois, 
mesmo antes do ERE, o índice de atividades desenvolvidas de 
forma individualizada para os alunos era muito baixo, como 
demonstra a fi gura anterior (Figura 3). A maioria dos alunos 
com defi ciência pode requerer, em determinado momento 
de sua formação, adaptações e individualização de ensino. 
Mas alunos com defi ciência intelectual, perfi l mais presente 
nas escolas especiais, como apontado na pesquisa, necessi-
tam de suportes e acomodações adequadas. De acordo com 
Orsati (2013, p. 215), as acomodações no programa de ensino 
podem ser entendidas como mudanças “nos objetivos e na 
produção, ou no suporte para acessar o programa, o que in-
clui materiais, adaptações ou suporte individualizado”. 

Anache (2012) realizou um levantamento de práticas 
realizadas nas escolas com estudantes com defi ciência inte-
lectual e encontrou pesquisas que questionam a efetividade 
de atividades propostas aos estudantes que dissociam a teo-

ria da prática, ou o abstrato do concreto. A autora discorre, des-
se modo, sobre “a importância da educação formal para esses 
alunos, pois promove o desenvolvimento de funções psíquicas 
superiores; a importância da oferta de programas de interven-
ção que considerem a idade cronológica do sujeito” (p. 184). 

Diante dessa demanda da educação formal e das carac-
terísticas particulares de alunos com defi ciência intelectual, 
destaca-se que se faz necessário investir na formação dos 
professores que atuam junto aos alunos com defi ciência, so-
bretudo aqueles com defi ciência intelectual. Essa ação pode 
ser feita no sentido de esclarecê-los sobre as potencialidades 
destes sujeitos e capacitar esses professores para a utiliza-
ção de acomodações que promovam seu percurso escolar, 
especialmente no contexto do ensino remoto.

Outro aspecto que merece atenção em relação aos alu-
nos com defi ciência privados de atividades escolares ou que 
realizam atividades escolares no contexto pandêmico diz 
respeito à perda de habilidades. A Figura 4 demonstra que 
50,67% dos pais ou responsáveis dos alunos que não estavam 
realizando atividades escolares notaram que o estudante 
perdeu habilidades, enquanto 37,33% consideraram que ele 
manteve as habilidades e 8%, que ele adquiriu novas habi-
lidades. Entre os alunos que estavam realizando atividades 
escolares, 36,02% consideram que houve perdas, enquanto 
48,45% acreditam que o estudante manteve as habilidades e 
13, 04%, que os estudantes adquiriram novas habilidades. Os 
dados demonstram que, embora o Ensino Remoto não seja a 
condição ideal, ele ainda é melhor do que a perda de vínculo 
do estudante com a escola:

Podemos afi rmar, portanto, que a educação remota é um 
princípio importante para manter o vínculo entre estu-
dantes, professores e demais profi ssionais da Educação. 
A resposta em contrário pode representar o afastamento 
por muitos meses de estudantes dos espaços escolares 
(físicos e virtuais), o que pode comprometer a qualidade 
da educação, possivelmente mais do que a implementação 
de iniciativas que mantenham tais vínculos, apesar das 
limitações que venham a conferir. (Arruda, 2020, p. 266)

na escola durante o isolamento
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Figura 3 – Percentual de Alunos que Realizavam Atividades 
Planejadas de Forma Individualizada, Antes e Durante o Período de 
Isolamento Social

Nota. elaboração própria.
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A manutenção das atividades escolares para pessoas 
com defi ciência que fi caram privadas dos atendimentos clí-
nicos (fi sioterapia, fonoaudiologia, psicologia etc.) no pe-
ríodo de isolamento social pode ser considerada como uma 
questão de saúde pública, além de um direito inquestionável 
à educação. Outro aspecto importante em relação aos alunos 
com defi ciência diz respeito ao comportamento. A quebra da 
rotina, a falta do ambiente escolar e o excesso de tempo iso-
lado em casa com as mesmas pessoas por longos períodos de 
tempo não podem ser considerados saudáveis para pessoas 
sem defi ciência. No caso de pessoas com defi ciência, algu-
mas delas com mobilidade reduzida e difi culdades de comu-
nicação, a situação pode tornar-se ainda mais difícil.  

A Figura 5 mostra a percepção das famílias sobre a agita-
ção dos alunos no período, novamente comparando entre os 
que estavam realizando atividades em casa e os que não es-
tavam realizando atividades escolares. O percentual, nesse 
caso, teve pouca alteração. Dentre os que estavam realizan-
do atividades 60,25% dos familiares afi rmaram que os alunos 
estavam mais agitados, e dentre os que não estavam reali-
zando 61,33 % afi rmaram o mesmo. Em relação a não altera-
ção de comportamento e à maior tranquilidade, não houve di-
ferenças signifi cativas.

Menolascino (1990 apud Faria, 2011) afi rma que os indiví-
duos com defi ciência intelectual apresentam um risco quase 
duas vezes maior de desenvolverem problemas comporta-
mentais graves ou doença mental (DM) do que a população 
normal:

Figura 5 – Comparação Entre a Percepção dos Pais ou 
Responsáveis Sobre Alunos que Estavam ou não Realizando 
Atividades em Casa Durante o Isolamento em Relação ao Grau de 
Agitação

Nota. elaboração própria.

Figura 4 – Comparação Entre a Percepção dos Pais ou 
Responsáveis Sobre Alunos que Estavam ou não Realizando 
Atividades em Casa Durante o Isolamento em Relação à Perda de 
Habilidades 

Nota. elaboração própria.
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Os alunos com defi ciência enfrentaram durante a pan-
demia obstáculos enormes. A situação de vulnerabilidade 
causada pela condição da defi ciência foi somada à vulnera-
bilidade provocada pelo isolamento social. A retomada do 
ensino presencial terá que levar em conta esses aspectos, 
particularmente os aspectos emocionais.

Considerações Finais

A situação de isolamento social provocada pela pande-
mia da COVID-19, iniciada em março de 2020 no Brasil, es-
timulou uma grande crise social. As escolas, essenciais na 
vida em comunidade, foram duramente atingidas. Dentre 
as pessoas mais prejudicadas nessa situação encontram-se 
aquelas com defi ciência. 

A ONU, em relatório publicado em maio de 2020, de-
monstra preocupação com esse público. Estima-se que um 
bilhão de pessoas tenham algum tipo de defi ciência no mun-
do e que 80% delas vivam em países em desenvolvimento. 
As pessoas com defi ciência correm maior risco de se conta-
minarem com COVID e maior risco de desenvolverem qua-
dros graves. As taxas de mortalidade em instituições devido 
ao vírus são altas, pessoas com defi ciência são mais discri-
minadas quando procuram atendimento de saúde, correm 
maior risco de sofrerem violência doméstica, além dos im-
pactos no emprego, nos serviços de suporte e na educação.

Os resultados da pesquisa aqui discutidos enfatizam que 
parte dos alunos com defi ciência das escolas especiais teve 
a garantia do acesso à educação, mas outra parte não teve 
esse direito garantido. Os alunos que tiveram acesso às aulas 
enfrentaram difi culdades. A falta de atividades planejadas e 
individualizadas acabou impactando no rendimento desses 
estudantes, principalmente na autonomia para realizar as 
atividades escolares, um indício da necessidade de melhor 
organização do ensino por parte dos professores.

Em que pese a afi rmação de que alunos com defi ciên-
cia têm menor probabilidade de se benefi ciarem de soluções 
de ensino à distância (Organização das Nações Unidas, 2020, 
p. 6), é importante recuperar experiências bem-sucedidas 

Desta forma, um indivíduo com DM profunda possui to-
do um conjunto de défi ces que o conduzirá a maiores di-
fi culdades nas transacções interpessoais, em lidar com 
o stress e até mesmo com pequenas alterações na rotina. 
Este facto pode dever-se a diversos factores de risco, co-
mo limitações intelectuais e sócio adaptativas, lesões no 
Sistema Nervoso Central, autoconceito imaturo, défi ce 
ao nível motor e sensorial associados, defi ciências das 
funções integrativas, défi ce na memória e na aprendi-
zagem, baixa autoestima, mecanismos de defesa imatu-
ros e maior vulnerabilidade psicossocial na idade adulta. 
(Menolascino, 1990 apud Faria, 2011, p. 39)
Ou seja, a situação de estresse vivenciada por toda a hu-

manidade durante a pandemia atingiu pessoas com defi -
ciência que já vivenciavam uma situação de vulnerabilidade 
anterior. Manter a saúde mental em um contexto tão adver-
so foi um desafi o para todos, mas pessoas com defi ciências 
foram ainda mais desafi adas. No caso das atividades esco-
lares, o fato de realizá-las ou não parece não ter contribuído 
para a regulação emocional dos estudantes.

Ainda cabe dizer que, dentro desse cenário de adversi-
dades engendradas pela pandemia, uma palavra bastante 
utilizada foi “resiliência”, relacionada ao longo período de 
estresse ao qual toda a população foi submetida: 

A defi nição base da resiliência traz a questão da adapta-
ção / superação do sujeito frente a situações de estresse 
/ adversidade. Ameaças, sofrimentos, perigos, fatores de 
risco são geralmente chamados pelos autores de forma 
geral de “experiências estressantes” ou de “condições 
adversas”. Fica claro que a literatura enfatiza a questão 
patológica do estresse. Logo, a resiliência seria a capa-
cidade de lidarmos e re-signifi carmos situações estres-
santes de modo que o estressor deixe de ser encarado 
como tal. Tal situação capacitaria o indivíduo a lidar de 
maneira mais satisfatória com futuras situações de es-
tresse, pois uma situação de sofrimento ou confl ito pode 
fortalecer o jovem diante de outras situações semelhan-
tes, gerando-lhe um menor nível de estresse. (Taboada 
et al., 2006, p. 104)
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de escolarização [Dissertação de Mestrado, Centro de 
Educação e Ciências Humanas da Universidade Federal 
de São Carlos].

Fundo das Nações Unidas para a Infância. (2021). Cenário da 
exclusão escolar no Brasil: Um alerta sobre os impactos da 
pandemia da COVID 19 na educação. https://www.unicef.
org/brazil/media/14026/file/cenario-da-exclusao-
escolar-no-brasil.pdf

Global Education Monitoring Report Team, Laboratory of 
Education Research and Innovation for Latin America 
and the Caribbean, UNESCO Offi  ce Santiago, & Regional 
Bureau for Education in Latin American and the 
Caribbean. (2021). Relatório de monitoramento global 
da educação 2020, América Latina e Caribe: Inclusão e 
educação: Todos sem exceção. UNESCO. https://unesdoc.
unesco.org/ark:/48223/pf0000375582

Grupo de Estudos sobre Política Educacional e Trabalho 
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de algumas redes de ensino de determinados países, assim 
como as orientações realizadas por pesquisadores (Illinois 
State Board of Education, 2021; Nowell et al., 2020; Reicher, 
2020). Nesse sentido, o referencial teórico do Desenho Uni-
versal para Aprendizagem pode constituir-se como uma 
alternativa importante, tanto para o ensino remoto quanto 
para o ensino presencial (Meyer et al., 2014).

Emocionalmente, alunos que tiveram atividades escola-
res e aqueles que não tiveram experimentaram maior agi-
tação no período. Esse dado, somado ao que aponta para a 
perda de habilidades adquiridas, é um importante sinali-
zador da importância do retorno presencial com acompa-
nhamento adequado. Por fi m, é importante destacar que a 
pesquisa tem suas limitações, já apontadas no início deste 
artigo. No entanto, ouvir os responsáveis pelos alunos com 
defi ciência nesse período foi importante para alertar o Poder 
Público para a necessidade de políticas que possam apoiar as 
pessoas com defi ciência e suas famílias, particularmente em 
um contexto de crise.
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em Minas Gerais
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The Social Conditions of Families of Persons with Multiple Disabilities in Minas Gerais

Resumo
No Brasil, o(a) cuidador(a) familiar é agente fundamental em 
todo o processo de habilitação e reabilitação da Pessoas com 
Defi ciência Múltipla (PcDM). Considerando isso, este artigo 
objetivou caracterizar as condições sociais de famílias de 
PcDM das Associações de Pais e Amigos dos Excepcionais 
(Apaes) de Minas Gerais. A coleta de dados foi realizada em 
980 domicílios, distribuídos em 74 municípios, através da 
aplicação de questionário constituído de 74 elementos em-
píricos dirigido às(aos) cuidadoras(es) familiares de PcDM. 
O exame detido das conexões causais e dos fenômenos ob-
servados foi reproduzido em forma matemática por meio do 
Indicador de Condições Sociais de Famílias de Pessoas com 
Defi ciência Múltipla (ICSF-PcDM) . A pesquisa sinalizou que 
as condições sociais globais das famílias são decisivas para 
o desenvolvimento social tanto do(a) cuidador(a) quanto da 
PcDM. O cuidado familiar, dentro da amostra da pesquisa, 
é ainda uma atividade predominantemente feminina. Con-
cluiu-se que há a necessidade de políticas públicas formu-
ladas diretamente para as pessoas responsáveis pelos cui-
dados não remunerados da PcDM, com atenção à população 
do gênero feminino, maior impactada pelas necessidades de 
cuidados das PcDM, visando à melhoria da qualidade de vida 
das PcDM e das cuidadoras familiares.
Palavras-chave: famílias de PcDM, condições sociais, desen-
volvimento social, cuidador(a) familiar

Abstract
In Brazil, the family caregiver is a fundamental agent in the 
entire habilitation and rehabilitation process of Persons with 
Multiple Disabilities. Therefore, this research aimed to cha-
racterize the social conditions of families of Persons with 
Multiple Disabilities in the APAES from the State of Minas 
Gerais. The data collection was carried out in 980 households 
in 74 cities through the application of a questionnaire with 74 
empirical elements directed to family caregivers of Persons 
with Multiple Disabilities. The careful examination of the 
causal connections and observed phenomena was reprodu-
ced in mathematical form through the ICSF-PcDM (Indicator 
of Social Conditions of Families of Persons with Multiple Di-
sabilities). The research indicated that the global social con-
ditions of families are decisive for the social development of 
both the caregiver and the Person with Multiple Disabilities. 
The family care, within the research sample, is still a predo-
minantly female activity. It is concluded that there is a need 
for public policies formulated directly towards the people 
responsible for the unpaid care of Persons with Multiple Disa-
bilities, with special attention towards the female gender po-
pulation, which is the most impacted by care needs from Per-
sons with Multiple Disabilities, aiming to improve the quality 
of life of Persons with Disabilities and family caregivers.
Keywords: families of Persons with Multiple Disabilities, so-
cial conditions, social development, family caregiver
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Introdução

A clara visão de conjuntura sobre as condições sociais de 
famílias em um dado período nunca é simultânea ao seu de-
senvolvimento real. Essa visão de conjunto só pode ser con-
quistada posteriormente, após a realização de recolhimento 
e de exame de dados identifi cados. Em nossa pesquisa, essa 
condição foi cumprida a partir de signifi cativa mobilização 
de pesquisadoras(es) de campo no estado de Minas Gerais, 
que realizaram coleta de dados em 980 domicílios, distri-
buídos em 74 municípios no estado, através da aplicação de 
questionário dirigido às(aos) cuidadoras(es) familiares de 
Pessoas com Defi ciência Múltipla (PcDM). Esse recorte está 
inserido em um universo total de, aproximadamente, 450 
municípios que possuem Associações de Pais e Amigos dos 
Excepcionais (Apaes)5. O questionário que aplicamos é com-
posto por 74 elementos empíricos, articulados em 13 catego-
rias que, por sua vez, se articulam em 4 complexos proces-
suais condicionantes.

Com essa investigação, procuramos caracterizar as 
condições sociais de  famílias de PcDM usuárias dos servi-
ços das Apaes de Minas Gerais. Em primeiro lugar, no tópi-
co 1, delineamos os caminhos teóricos que fundamentaram 
a pesquisa conceitualmente. Com base na teoria utilizada, 
defi nimos o que entendemos por condições sociais e, em se-
guida, relacionamos tais condições ao desenvolvimento social 
das famílias. Encerramos o tópico 1 delimitando quais aspec-
tos especifi cam as condições sociais de PcDM em relação a 
outros tipos de famílias.

No tópico 2, traçamos as etapas metodológicas da pes-
quisa. Começamos elucidando a relação entre a teoria e o 

método utilizado para criação do questionário, instrumen-
to que serviu para coleta dos dados e que fundamenta o tra-
balho social realizado com as famílias da rede mineira das 
Apaes. Na sequência, apresentamos como ocorreram a for-
mação da amostra da pesquisa e a coleta dos dados. Ao fi nal 
do tópico, especifi camos os instrumentos empregados na 
análise e o tratamento dos dados obtidos.

No tópico 3, apresentamos os dados da pesquisa. Em pri-
meiro lugar, realizamos a análise descritiva geral dos dados 
coletados a fi m de, sequencialmente, estabelecermos quais 
são as categorias e os complexos sociais fundamentais pa-
ra a reprodução totalizada de famílias de PcDM e para seu 
desenvolvimento social global. Percebemos que a estrutura 
econômica e o desenvolvimento humano são os dois comple-
xos que produzem tendencialmente mais impactos no con-
junto dos demais elementos.

Enquadramento Téorico Conceitual

O que se Deve Entender Teoricamente por Condições 
Sociais?

Os seres humanos, assim como todos os seres vivos, são 
condicionados por processos endógenos e exógenos, ou se-
ja, internos e externos, sendo uma síntese complexa tanto 
de processos inorgânicos quanto de processos orgânicos. No 
entanto, há um terceiro modo de ser, ou um terceiro condi-
cionamento, que é exclusivo dos seres humanos: a sociedade. 
O ser humano é um ser social e, portanto, é condicionado por 
processos sociais, mais especifi camente: condições sociais. 
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Os seres humanos são os únicos seres no planeta que 
precisam transformar a natureza, ou seja, necessitam trans-
formar a matéria inorgânica e orgânica por meio de atos e 
fi nalidades conscientes destinados a produzir os meios ma-
teriais necessários para sua reprodução e para a manuten-
ção de sua existência. A natureza é a base material presente 
na sociedade, e o trabalho humano produz o intercâmbio, ou 
metabolismo, entre o ser humano e a matéria inorgânica e 
orgânica, ou entre a sociedade e a natureza (Lessa, 2012; Lu-
kács, 2013). 

Logo, para compreender o ser social humano, é neces-
sário partir daquilo que o distingue fundamentalmente dos 
demais seres orgânicos: o trabalho, ato que transforma a 
natureza em objetos destinados a satisfazer necessidades 
humanas (Lessa, 2012; Lukács, 2013; Pontes, 1989, 1995). A 
sociedade está condicionada pela natureza pois, para exis-
tir, ela depende da contínua e ininterrupta transformação da 
natureza por meio do trabalho humano. Mas o mundo dos 
homens, ou a sociedade, possui condicionamentos específi -
cos que vão além da necessidade natural:

Sem a reprodução biológica dos indivíduos não há socie-
dade; mas também é evidente que a história dos homens 
é muito mais que a sua reprodução biológica. A simultâ-
nea articulação e diferença do mundo dos homens com 
a natureza têm por fundamento o trabalho. O trabalho 
funda um processo histórico que “afasta as barreiras 
naturais” e leva os homens, com o tempo, a se distan-
ciar da natureza em um autêntico ser social, com leis de 
desenvolvimento histórico completamente distintas das 
leis que regem os processos naturais. (Lessa, 2012, p. 32)
Em síntese, os condicionamentos sociais que levam ao 

desenvolvimento histórico da humanidade possuem leis e 
processos distintos dos condicionamentos físico-químicos 
e biológicos. O “afastamento das barreiras naturais” que o 
trabalho humano desempenha é constituído por três pro-
cessos que são fundamentais para a formação da sociedade 
e do ser social:

1) a ação sobre a natureza e seu resultado são sempre 
projetados na consciência antes de serem construídos 
na prática; 2) esta capacidade de idealizar (isto é, cons-
truir na ideia) antes de objetivar (isto é, construir obje-
tivamente) possibilita a escolha entre as alternativas de 
cada situação e; 3) escolha feita, inicia-se a objetivação, 
que é sempre uma transformação da realidade; por isso 
toda objetivação produz uma nova situação, pois a rea-
lidade já não é mais a mesma (em alguma coisa ela foi 
transformada). Além de transformar o mundo objetivo, 
o trabalho tem, também, uma outra consequência ne-
cessária e fundamental: ao seu término o indivíduo já 
não é mais o mesmo, ele se transforma ao operar a ob-
jetivação. Isto signifi ca que, ao construir o mundo obje-
tivo, o indivíduo também se constrói. (Lessa, 2012, p. 33)
A formação da sociedade se dá por meio dos processos de 

objetivação, os quais foram descritos por Lessa (2012), co-
mo pode ser observado no trecho acima. Essas objetivações 
fazem com que o processo de transformação da natureza 
transforme também os seres humanos. Estes adquirem no-
vos conhecimentos, habilidades, possibilidades e condicio-
namentos não mais por meio de processos naturais, uma vez 
que o trabalho e as consequentes objetivações levam o ser 
social ao gradual afastamento das barreiras naturais, for-
mando, portanto, condicionamentos propriamente sociais.

O processo de autotransformação humana por meio 
do trabalho se dá através de ideações subjetivas (projeção, 
construção ideal do objeto, processos de escolha etc.) e pela 
objetivação, que é o processo de transformação da realidade 
a partir da projeção ideal, construindo os objetos projetados 
na ideia. O resultado desse movimento é a produção de ob-
jetos que a natureza não fornece (instrumentos, utensílios, 
moradias, vestimentas etc.). Esse processo forma, gradati-
vamente, na história humana uma série de novas situações, 
objetivas e subjetivas, que propiciam o surgimento de novas 
necessidades e possibilidades para atender às ideações, pro-
jeções e demais manifestações da subjetividade humana que 
também são condicionadas pelos processos de objetivação.
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Esta nova situação (objetiva e subjetiva, bem entendido) 
faz com que surjam novas necessidades e novas possi-
bilidades para atendê-las (o indivíduo possui conheci-
mentos e habilidades que não possuía anteriormente e, 
além disso, possui, por exemplo, um machado para au-
xiliá-lo na construção da próxima ferramenta). Estas 
novas necessidades e novas possibilidades impulsionam 
o indivíduo em direção a novas prévias ideações e, em 
seguida, a novas objetivações. Estas, por sua vez, darão 
origem a novas situações que farão surgir novas ne-
cessidades e possibilidades de objetivação, e assim por 
diante. Em outras palavras, toda nova situação criada 
pela objetivação possui uma dimensão social, coletiva. 
Não apenas o indivíduo se encontra em uma nova situa-
ção, mas toda a sociedade se encontra diante de um novo 
objeto, o qual abre novas possibilidades para o desen-
volvimento de toda a sociedade. (Lessa, 2012, p. 34)
É necessária a compreensão de três aspectos do comple-

xo processo desencadeado pelo trabalho e pela transforma-
ção da natureza a fi m de entender o que embasa o ser social e 
os processos que fundamentam as condições sociais, sendo 
estes: (1) o objeto produzido pelo trabalho humano é sempre 
um pedaço transformado da natureza; (2) a ideação prévia 
dos objetos é sempre uma resposta concreta a necessidades 
concretas, determinadas historicamente. A ideação subje-
tiva possui um fundamento material; e (3) as objetivações 
produzem e possibilitam novas situações, portanto, todo ato 
humano possui um caráter histórico e social e cada objetiva-
ção aumenta a riqueza social total disponível na sociedade (o 
conjunto das objetivações), ampliando e complexifi cando as 
necessidades sociais. 

O processo global de desenvolvimento social e histórico 
da humanidade é causal, e não fi nal. Ou seja, ao ser a síntese 
dos atos e possibilidades elementares e singulares, é tam-
bém um fenômeno distinto dos atos individuais, um fenô-
meno que ultrapassa qualitativamente os atos individuais, 
constituindo uma totalidade maior do que a soma das par-
tes (Lessa, 2012; Lukács, 2013; Meszáros, 2009; Pontes, 1995). 
Deve-se entender as condições sociais como oriundas da es-

fera objetiva causal da sociedade, formatada por categorias, 
processos e totalidades que ultrapassam as fi nalidades dos 
atos individuais e coletivos mas que condicionam esses mes-
mos atos, vontades e possibilidades subjetivas, condicionan-
do também o desenvolvimento social de indivíduos, grupos, 
famílias, nações e sociedades como um todo. O fi lósofo e pen-
sador social húngaro György Lukács (2013, p. 57) defi ne a re-
lação entre as alternativas individuais e as condições sociais 
objetivas, que se constituem por complexos sociais indepen-
dentes do sujeito:

Para entender bem as coisas, não se pode esquecer que a 
alternativa, de qualquer lado que seja vista, somente po-
de ser uma alternativa concreta: a decisão de um homem 
concreto (ou de um grupo de homens) a respeito das me-
lhores condições de realização concretas de um pôr con-
creto do fi m. Isso quer dizer que nenhuma alternativa (e 
nenhuma cadeia de alternativas) no trabalho pode se re-
ferir à realidade em geral, mas é uma escolha concreta 
entre caminhos cujo fi m (em última análise, a satisfação 
da necessidade) foi produzido não pelo sujeito que decide, 
mas pelo ser social no qual ele vive e opera. O sujeito só 
pode tomar como objeto de seu pôr de fi m, de sua alter-
nativa, as possibilidades determinadas a partir e por meio 
desse complexo de ser que existe independentemente de-
le. E é do mesmo modo evidente que o campo das decisões 
é delimitado por esse complexo de ser.
Em suma, o sujeito só pode realizar possibilidades deter-

minadas a partir dos complexos objetivos do ser social que 
existem independentemente dele. O próprio campo das deci-
sões individuais e coletivas é delimitado por esses complexos 
objetivos que formam, em seu conjunto, portanto, as condi-
ções sociais.

Qual é a Relação Entre as Condições Sociais e o Desenvolvi-
mento Social das Famílias?

Para a compreensão da relação entre as condições sociais 
e o desenvolvimento social das famílias, é necessário enten-
der três tendências que atuam nos processos de desenvolvi-
mento e reprodução da sociedade contemporânea:
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1) Há uma tendência de fundo para a constituição de re-
lações sociais cada vez mais genéricas, que abarcam 
uma porção cada vez maior da humanidade. A humani-
dade evoluiu dos pequenos bandos para sociedades cada 
vez maiores, que articulam um número crescente de in-
divíduos. Com o desenvolvimento do capitalismo, estas 
sociedades foram por fi m articuladas no mercado mun-
dial, de tal modo que, nos dias de hoje, a humanidade 
está efetivamente integrada em uma vida social comum. 
Hoje, como nunca na história da humanidade, os indi-
víduos compartilham de uma mesma história. (Lessa, 
2012, p. 41)
Por um lado, esse fenômeno se fundamenta no desen-

volvimento econômico e na acumulação continuada, que 
produz cada vez mais em quantidade e qualidade e, com isso, 
amplia os produtos e complexos sociais que são apropriados 
pelas sociedades e seus grupos internos, ampliando também 
as necessidades sociais. Por outro lado, esse processo é con-
traditório, pois, ao mesmo tempo que se ampliam de modo 
genérico a quantidade e a qualidade daquilo que é apropria-
do, os graus dessa apropriação concreta passam a ser cada 
vez mais um princípio diferenciador das sociedades e dos in-
divíduos entre si. A apropriação concreta do desenvolvimento 
social genérico é na sociedade capitalista um princípio dife-
renciador. O efeito social mais intenso e contraditório é o de-
senvolvimento desigual que se coloca entre sociedades, gru-
pos, famílias, gêneros, etnias, indivíduos etc.

2) A segunda tendência é a constituição de sociedades 
internamente cada vez mais heterogêneas, complexas. 
De uma situação inicial na qual as únicas diferenças 
importantes entre os indivíduos eram o sexo e idade, a 
evolução passou por uma divisão de trabalho cada vez 
mais intensa, pelo surgimento das classes sociais e pela 
sucessão, ao longo do tempo, de modos de produção di-
versos. O desenvolvimento do ser social signifi ca cres-
cente complexifi cação interna das sociedades. (Lessa, 
2012, p. 41)
Este aspecto também está fundamentado em graus de 

apropriação concreta que são desiguais, tanto das socieda-

des entre si quanto dos indivíduos que integram uma socie-
dade determinada, que passam a ser também diferenciados 
pelo grau de apropriação concreta em quantidade e qualida-
de das categorias e complexos sociais genéricos contidos no 
desenvolvimento total da sociedade em questão.

3) A terceira tendência é o fato de a vida social mais de-
senvolvida exigir que os indivíduos também se comple-
xifi quem. Para que isto seja possível, os indivíduos têm 
que se desenvolver cada vez mais enquanto persona-
lidades: o singular biologicamente dado se eleva a uma 
singularidade social cada vez mais ricamente mediada. 
A existência de indivíduos cada vez mais desenvolvidos, 
por sua vez, é uma das condições para que a sociedade 
continue na sua evolução. (Lessa, 2012, p. 41)
Esta condição social posta exige que os indíviduos de-

senvolvam capacidades cada vez mais ricamente mediadas 
por complexos sociais cada vez mais afastados das barrei-
ras naturais (conhecimentos técnicos, alto nível educacional 
e profi ssional, habilidades no campo da sociabilidade etc.). 
Mas, contraditoriamente, acaba por se efetivar por meio do 
desenvolvimento desigual e do princípio diferenciador que a 
apropriação desigual das categorias e dos complexos sociais 
coloca. Para a nítida compreensão dessas condições sociais 
complexas, é necessário que se compreenda que o indivíduo 
é produto concreto dessas condições sociais, ou seja, não se 
pode compreender plenamente esse processo partindo da 
ideia de que o indivíduo é um átomo objetivamente separado 
e autônomo em relação às condições sociais objetivas:

Com efeito, ativamente atuante dentro da sociedade, re-
produzindo-se dentro dela, o homem necessariamente 
é um ser unitário-complexo que reage ao concreto com 
a sua própria concretude, um ser que só em sua imagi-
nação poderia ter propriedades de átomo, um ser cuja 
complexidade concreta é simultaneamente pressuposto 
e resultado de sua reprodução, de sua interação concreta 
com o seu meio ambiente concreto. (Lukács, 2013, p. 283)
A família é um dos complexos sociais concretos com os 

quais o indivíduo deve interagir. Cabe lembrar, contudo, que 
o meio ambiente concreto no qual o indivíduo interage não 
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brota a partir de escolhas subjetivas. A família é, portanto, 
uma objetividade social que se coloca para o indivíduo e que 
integra um conjunto de circunstâncias não escolhidas por 
ele, resultando, portanto, em material para decisões alterna-
tivas concretas:

As circunstâncias não escolhidas pelo próprio homem 
(lugar e data de nascimento, família etc.) são de uma ob-
viedade tal que não precisaríamos gastar nenhuma pa-
lavra sobre elas, se não fossem ininterruptamente en-
cobertas e desfi guradas por mitos e lendas a ponto de 
se tornarem irreconhecíveis. A aclaração e a apreciação 
equivocadas das circunstâncias, por sua vez, provêm do 
fato de serem concebidas ou como meros motivos para 
atividades pensadas em termos puramente interiores ou 
como determinantes legais-causais simplesmente deci-
sivas; na verdade – numa óptica ontologicamente cor-
reta –, elas até estão dadas para o respectivo indivíduo 
com objetividade irrevogável e, sendo objetividades so-
ciais, estão sujeitas a uma causalidade objetiva, mas pa-
ra os homens nascidos nessas circunstâncias ou que se 
deparam com elas etc. resultam em material para deci-
sões alternativas concretas. (Lukács, 2013, p. 286)
As objetividades sociais que se colocam para o indivíduo 

como circunstâncias não escolhidas variam, e o tipo des-
sa objetividade (família, classe social, etnia, nacionalida-
de, etc.) irá condicionar e/ou determinar necessariamente o 
modo como o indivíduo coloca suas questões e o modo co-
mo irá respondê-las a partir de decisões e alternativas que 
são postas por sua prática. Dessa forma, o desenvolvimento 
da família depende, em síntese, do grau de apropriação em 
quantidade e qualidade dos complexos sociais objetivos dis-
poníveis de modo genérico na sociedade. O grau de desen-
volvimento dos indivíduos que integram as famílias estará 
condicionado também a esse grau de apropriação.

O que Especifica as Condições Sociais de Famílias de PcDM 
em Relação a Outros Tipos de Família?

Para a formatação de um entendimento sobre essa ques-
tão, deve-se começar pelo entendimento básico do fenôme-
no da defi ciência múltipla, que, em linhas gerais, se carac-
teriza por um conjunto de duas ou mais defi ciências – de 
ordem física, sensorial, mental, entre outras – associadas 
(Ministério da Educação, 2006, p. 11). Essa condição indivi-
dual “[...] afeta em maior ou menor intensidade o funciona-
mento individual e social dos sujeitos com essa defi ciência” 
(Plestsch, 2015, p. 14). O fenômeno mais geral que caracteriza 
a relação da PcDM com sua família gravita em torno daquilo 
que foi estudado pela enfermeira e teórica norte-americana 
Dorothea Orem e que ela nomeou como défi cit nos autocui-
dados (Dupas et al., 1994; Orem, 1991).

Segundo Orem (1991), os chamados autocuidados univer-
sais compreendem processos complexos e intrincados que 
ela dividiu em diversas categorias essenciais para a sobre-
vivência do indivíduo enquanto ser biológico e para o desen-
volvimento de seus atributos enquanto ser social. O “défi cit 
nos autocuidados”, que chamaremos daqui para frente de 
necessidades de cuidados de terceiros⁶, produz uma situação 
de dependência parcial ou total do indivíduo em relação a 
um(a) cuidador(a), fazendo com que processos básicos dos 
autocuidados universais (alimentar-se, higienizar-se, reali-
zar cuidados médicos, locomover-se, vestir-se etc.) passem 
a ser atribuições de outrem, seja ele um(a) cuidador(a) for-
mal (enfermeiro, p. ex.) ou informal (membro da família, p. 
ex.). 

A existência das necessidades de cuidados de terceiros 
das PcDM se conecta a condições sociais objetivas que estão 
relacionadas às tendências do desenvolvimento social men-
cionadas no tópico anterior: as sociedades, em seu processo 

⁶  dentro do paradigma do modelo social da defi ciência, que compreende o fenômeno da defi ciência como decorrente da sociedade, e não do indíviduo, uti-

lizamos a expressão necessidades de cuidados de terceiros para nos referirmos ao que orem (1991), em sua época, defi niu como défi cit nos autocuidados.
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de desenvolvimento, produzem heterogeneidades e divisões 
internas relativas, entre outras coisas, a uma divisão do tra-
balho cada vez mais complexa. No caso da sociedade capita-
lista atual, há uma disjunção entre o trabalho doméstico, ou 
trabalho familiar (Mioto, 2015; Saraceno, 1996), e o trabalho 
social genérico que amplia a riqueza social total e o desenvol-
vimento social genérico, realizado fora do âmbito local da casa. 

A divisão do trabalho coloca como tarefa majoritaria-
mente feminina o desempenho daquilo que a socióloga 
italiana Chiara Saraceno (1996) conceituou como trabalho 
familiar. O trabalho familiar compreende um conjunto de 
atividades desenvolvidas pela família no processo de sua re-
produção cotidiana. 

Esse tipo de trabalho abrange as tarefas domésticas; o 
cuidado de seus membros, especialmente os dependen-
tes; e também os investimentos que as famílias têm de 
fazer no campo das relações com outras instituições, os 
quais lhes exigem energia, tempo e habilidades. A per-
tinência da adoção dessa nomenclatura associa-se, em 
primeiro lugar, ao fato de propor maior desconcentração 
das atividades que fazem parte do trabalho doméstico. 
Ou seja, inclui, além das tarefas domésticas e do cuida-
do, o tempo utilizado e o esforço desprendido pela famí-
lia nas relações com as instituições. (Mioto, 2015, p. 706)
Os cuidados com os membros dependentes são parte 

integrante do conjunto do trabalho familiar, o que coloca o 
problema das mulheres como cuidadoras, problema esse que 
é ainda mais agudo nos países de capitalismo dependente, 
como o Brasil e os demais países da América Latina. No Bra-
sil, esse fenômeno, associado à crise estrutural do capital, 
está intimamente conectado à ausência de socialização dos 
cuidados e de intenso familismo7  nas políticas sociais, o que, 
segundo a teórica do Serviço Social Regina Mioto (2015, p. 

712), aprofunda as desigualdades de classe e de gênero:
De forma geral, o grande embate que se tem colocado no 
campo das relações entre política social e família refe-
re-se às tendências entre uma perspectiva que persiste 
na ideia de manter as atividades de cuidado dentro da 
casa e tem redundado em um amplo processo de mer-
cadorização e no aprofundamento da desigualdade de 
classe e de gênero. A outra perspectiva insiste no pro-
cesso de desfamilização e desmercadorização do cuida-
do e, portanto, na cobertura ampla e universal de servi-
ços sociais. A análise de Carloto (2012) sobre a política de 
assistência social brasileira chama a atenção para a in-
sufi ciência de serviços públicos na esfera dos cuidados. 
Essa autora afi rma que tal ausência, além de penalizar 
principalmente as mulheres, penaliza ainda mais as po-
bres, quando se considera que obstaculiza a inserção e a 
permanência no mercado de trabalho, aumenta o tempo 
de trabalho não remunerado e inviabiliza a participação 
na esfera pública.
Em síntese, existem quatro processos sociais interrela-

cionados que especifi cam as condições sociais e o desenvol-
vimento social de famílias de PcDM no Brasil: (1) necessidade 
de cuidados de terceiros em relação às PcDM; (2) disjunção 
entre trabalho familiar e trabalho social genérico; (3) divi-
são sexual do trabalho que põe o trabalho familiar (incluin-
do os cuidados aos membros dependentes) como atributo 
predominante da mulher; e (4) políticas sociais familistas 
que aprofundam o desenvolvimento desigual de classe e de 
gênero. Cabe ressaltar que as dimensões gerais, tanto das 
condições sociais quanto da relação destas com o desenvol-
vimento social, se mantêm sendo fundantes e decisivas para 
a compreensão de famílias de PcDM. 

⁷ “em grandes linhas, as reformas sociais implementadas nos diversos países da região tendem a transferir ao setor privado (mercantil e não mercantil), 

incluindo a família, responsabilidades na proteção social, inclusive como parceira na execução das políticas sociais. o mercado é fortalecido na tríade da 

proteção entre mercado/estado/família, mas considerando as desigualdades geradas pelo mercado, e sua restrição aos que detêm melhores rendas, a 

família e as organizações da sociedade civil desempenham importantes funções de proteção, acentuando-se a ampla presença de regimes ‘familistas’ de 

proteção social na maioria dos países latino-americanos” (teixeira & campos, 2010, p. 24). o conceito de familismo apareceu pela primeira vez em esping

-andersen (1990, 1999) e saraceno (1996). 



70as condições sociais de Famílias de pessoas com defi ciência Múltipla em Minas Gerais

Metodologia da Pesquisa

Qual a Relação Entre Teoria, Método e Trabalho Social com 
Famílias de PcDM? 

A partir dos fundamentos teóricos expostos acima, é ne-
cessário evidenciar a conexão entre a teoria e a metodologia 
utilizada nesta pesquisa, cujos resultados visam fundamen-
tar a prática do trabalho social com famílias na rede minei-
ra das Apaes. O uso de indicadores sociais rigorosos continua 
sendo imprescindível ao trabalho social, sendo impensável 
cogitar qualquer intervenção no âmbito cotidiano de uma fa-
mília sem o conhecimento detalhado da realidade social que 
se pretende transformar⁸. 

As famílias de pessoas com defi ciência múltipla em Mi-
nas Gerais existem enquanto objetividades sociais, e cabe ao 
cientista ou pesquisador social que almeje debruçar-se sobre 
essa realidade social específi ca realizar a reprodução teórica 
da lógica intrínseca ao objeto investigado (Chasin, 2009; To-
net, 2012). Ao estudar cientifi camente um objeto sociológico, 
devemos partir das abstrações mais gerais e universais do 
objeto, destacando o seu caráter geral, ou suas determinações 
comuns. O fi lósofo brasileiro José Chasin (2009) denominou 
esse procedimento de abstrações razoáveis. 

Ao estudar objetivamente famílias de pessoas com defi -
ciência múltipla, partimos de conceitos mais simples e uni-
versais, que expressam aspectos isolados de seu objeto, mas 
que são manifestações comuns e gerais. Assim, as determi-
nações mais universais das famílias estudadas são elementos 
empíricos quantitativos e qualitativos presentes na totalida-
de delas. No presente estudo, foram abstraídos 74 elementos 
que são constituintes da realidade efetiva das famílias e que 
por si só são apenas os elementos empíricos gerais, mas que, 
sendo o ponto de partida necessário mais real e simples, são 
também perfeitamente verifi cáveis pela observação e pela 
experiência. 

⁸ para um estudo abrangente sobre o amplo domínio científi co da construção de indicadores sociais, ver o trabalho de parahos et al. (2013) e carley (1985). 

 O método para a coleta das informações foi um ques-
tionário estruturado contendo perguntas desenvolvidas para 
a sondagem de 74 elementos empíricos, que são logicamente 
os indicadores mais elementares do grau de desenvolvimento 
e do grau de apropriação das famílias em relação ao desen-
volvimento social genérico possível na atual época histórica, 
portanto, os elementos são históricos. Boa parte dos elemen-
tos contidos no questionário foi abstraída por meio de estudos 
contidos em Barros e Carvalho (2002), Fundação João Pinhei-
ro e Instituto de Pesquisa Econômica Aplicada (1998a, 1998b), 
Orem (1991) e Dupas et al. (1994). 

As abstrações razoáveis, contudo, não são sufi cientes pa-
ra a reprodução teórica do objeto. O que elas produzem é uma 
“representação caótica do todo” (Chasin, 2009). Portanto, a 
partir das abstrações razoáveis e da “representação caótica 
do todo”, deve-se chegar a um outro patamar analítico:

Por meio desse aprofundamento analítico das abstrações, 
vale dizer, da determinacão mais precisa de elementos 
da representação caótica, é que se atinge, a certo custo e 
demora, a confi guração de abstrações relativamente bem 
recortadas, chamadas por Lukács de abstrações isolado-
ras. (Chasin, 2009, 127)
Essas abstrações isoladoras são depurações das abstra-

ções razoáveis. Elas engendram a elaboração teórica do obje-
to. As abstrações razoáveis localizam os elementos isolados, 
e, a partir deles, as abstrações isoladoras ou abstrações deli-
mitadas poderão originar as conexões sistêmicas entre esses 
elementos, elevando-se do simples ao complexo. Ao chegar 
a esse ponto, o pesquisador retorna ao todo, porém não mais 
caótico, e sim como uma “rica totalidade de determinações e 
relações diversas” (Chasin, 2009, p. 127–128). As abstrações 
delimitadas que foram engendradas no presente estudo, que 
são a base de sua elaboração teórica, são as articulações dos 
74 elementos em 13 categorias e das categorias em 4 comple-
xos processuais condicionantes, cuja articulação fi nal e sintética 
reproduz teoricamente as condições sociais das famílias em 
uma “rica totalidade de determinações e relações diversas” 
(Chasin, 2009, p. 127–128).
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“Em conclusão, a articulação requerida é de natureza 
ontológica. As abstracões razoáveis e delimitadas, na repro-
dução do concreto como um todo do cérebro pensante, são 
articuladas segundo a lógica imanente aos nexos do próprio 
complexo examinado” (Chasin, 2009, p. 133). Explicamos 
que o conjunto desses procedimentos teóricos e metodoló-
gicos está sintetizado no Indicador de Condições Sociais de 
Famílias de Pessoas com Defi ciência Múltipla (ICSF-PcDM). 
E, por fi m, ressalta-se que a fi nalidade deste estudo é re-
produzir a concretude real em concretude pensada (Chasin, 
2009; Tonet, 2012).

Amostra da Pesquisa 

A formação da amostra de Apaes participantes da pes-
quisa se deu de maneira voluntária: as 450 Apaes fi liadas à 
Federação das Apaes do Estado de Minas Gerais⁹ foram con-
vidadas a participar da pesquisa, sendo que 74 aceitaram 
o convite. Com base nisso, foi realizado o cálculo amostral 
do número de famílias para composição da amostra desta 
pesquisa. 

O universo das famílias de PcDM nos 74 municípios pes-
quisados é de 2.487 famílias. O cálculo amostral foi reali-
zado com nível de confi ança de 95% e erro amostral de 2%. 
Dentro desses parâmetros, a amostra calculada foi de 948 
famílias, sendo que a pesquisa real ultrapassou o mínimo 
amostral em 32 famílias, totalizando 980 famílias e produ-
zindo um grau de abrangência signifi cativo para a reprodu-
tibilidade teórica das condições sociais do universo total de 
famílias de PcDM do estado de Minas Gerais. 

 ⁹ o desenho amostral da pesquisa foi estabelecido em janeiro de 2020. À época, 450 apaes estavam filiadas à Federação das apaes do estado de

 Minas Gerais.

¹⁰ apaes de pequeno porte são aquelas localizadas em cidades com até 25.000 habitantes; apaes de médio porte estão localizadas em cidades entre 

25.000 e 100.000 habitantes; apaes de grande porte estão localizadas em cidades com mais de 100.000 habitantes. dentro desses parâmetros, partici-

param da pesquisa 26 apaes de pequeno porte, 36 apaes de médio porte e 12 apaes de grande porte.

¹¹  para fi ns deste estudo, entendemos como local de moradia: 1 – centro (centro urbano do município); 2 – periferia (área urbana em torno do centro urba-

no do município); 3 – Zona rural (território do município fora da sua área urbana). subdividimos a área urbana em centro e periferia no intuito de analisar 

diferenças nas condições sociais de famílias residentes nestes locais.

O número de entrevistas por APAE foi estabelecido pe-
lo porte da instituição: Apaes de pequeno porte realizaram 
até 10 entrevistas; Apaes de médio porte, até 15; e Apaes de 
grande porte, até 20¹⁰ . Dentro de cada cidade a amostragem 
foi estratifi cada pelo local de moradia das famílias (Centro, 
Periferia, Zona Rural)¹¹, sendo que a seleção dos partici-
pantes, dentro desses parâmetros, se deu por conveniência. 
No total foram realizadas 268 entrevistas com famílias re-
sidentes no Centro (27,35% da amostra), 591 residentes na 
Periferia (60,3% da amostra) e 121 residentes na Zona Rural 
(12,35% da amostra).

Coleta dos Dados da Pesquisa

A coleta de dados foi realizada por profi ssionais das 74 
Apaes que participaram da pesquisa, após treinamento téc-
nico para aplicação do questionário. Devido à pandemia de 
COVID-19, a coleta de dados foi feita pelos agentes de cam-
po de duas formas: (1) no domicílio ou na própria instituição 
(Apae), quando possível dentro do contexto da pandemia de 
COVID-19; e (2) por meio de plataformas online (ex. Skype, 
Zoom, WhatsApp, Cisco Webex etc.). A pesquisa de campo 
aconteceu nos contextos em que os participantes estão inse-
ridos, a fi m de coletar dados a respeito das condições sociais 
existentes frente às necessidades de cuidado que as pessoas 
com defi ciencia múltipla apresentam às suas famílias. 
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Instrumentos Utilizados na Análise e Tratamento dos Da-
dos da Pesquisa.

Posteriormente à coleta, realizou-se o exame detido das 
conexões causais e dos fenômenos observados a partir da 
lógica do objeto estudado. Esse exame foi reproduzido em 
forma matemática por meio do ICSF-PcDM, mediação ne-
cessária para a formação e ordenação da compreensão obje-
tiva do vasto material coletado. 

O ICSF-PcDM, um indicador social sintético descritivo 
(Land, 1983, 1971), está embasado na sondagem de elementos 
empíricos universais que estão presentes na totalidade das 
famílias de PcDM, ou seja, os 74 elementos isolados por meio 
das abstrações razoáveis. O ICSF-PcDM segue os mesmos 
parâmetros matemáticos para construção de indicadores 
sociais do IDF, indicador social sintético desenvolvido por 
cientistas sociais do IPEA (Barros et al.,  2003)¹² . 

Assim como o IDF, o ICSF-PcDM sintetiza em números 
as informações contidas em 4 complexos processuais condi-
cionantes (CPC), constituídos por 13 categorias e 74 elemen-
tos sociais e econômicos empíricos quantitativos e qualita-
tivos. As categorias são as articulações dos elementos e os 
complexos processuais condicionantes são as articulações 
das categorias. Ambas as articulações são a manifestação 
das abstrações delimitadas, que fundamentam a elaboração 
teórica contida no estudo (ver Figura 1 abaixo).

 ¹² o IdF possui larga utilização nas ciências sociais aplicadas no Brasil, com centenas de estudos já realizados tendo por base a sua metodologia.
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1.local de moradia. 2.espécie do domicílio 3.Número de pessoas no domicílio 4.Número de dormitórios no 

domicílio 5.tipo de construção do domicílio 6.existência de banheiro interno 7.Forma de escoamento sani-

tário 8.Forma de abastecimento de água 9.Forma de coleta ou tratamento do lixo 10. Forma de iluminação 

do domicílio 11.adaptação à pcdM no domicílio 12.existência de iluminação da rua 13.existência de calça-

mento ou pavimentação 14.existência de calçada 15.tipo de transporte utilizado pela família 16.existência 

de transporte público no bairro 17.existência de serviço de correios no bairro 18.existência de escola ou 

creche próxima ao domicílio 19.existência de uBs próxima ao domicílio 20.existência de distrito policial 

próximo ao domicílio 21.existência de cras próximo ao domicílio 22.renda mensal no domicilio 23.renda 

mensal do(a) cuidador(a) familiar 24.Gasto mensal com cuidados à pcdM 25.Bpc à pcdM 26.Bpc a outro 

membro da família 27.Bpc como única fonte de renda 28.Número de dependentes do Bpc no domicílio 

29.Gênero do(a) cuidador(a) 30.Idade do(a) cuidador(a) 31.existência de cônjuge 32.pcdM mora com am-

bos os pais? 33.se não, a pcdM costuma encontrar o pai ou a mãe ausente? 34.existência de gestantes no 

domicílio 35.existência de crianças de 0 a 3 anos 36.existência de crianças de 4 a 10 anos 37.existência de 

pessoas de 11 a 16 anos 38. existência de pessoas idosas no domicílio 39.existência de outra(s) pessoa(s) 

com defi ciência 40.escolaridade do(a) cuidador(a) 41.principal atividade da(a) cuidador(a) 42.existência de 

criança(s) de 0 a 3 anos no domicílio que não freqüentam creche/escola infantil 43.existência de pessoas de 

4 a 16 anos no domicílio que não freqüentam a escola 44.existência de pessoas com 15 anos ou mais (idade 

ativa) no domicílio que não possuem algum tipo de ocupação (estudo ou trabalho)? (Não considerar a pcdM) 

45.existência atual ou pregressa de pessoas em situação de alcoolismo 46.existência atual ou pregres-

sa de pessoas em situação de dependência de drogas ilícitas 47.existência atual ou pregressa de pessoas 

em situação de sofrimento mental (ex. depressão, transtorno de ansiedade, transtorno bipolar, transtornos 

alimentares, etc.) 48.existência atual ou pregressa de crianças de 10 a 14 anos em situação de gravidez 

49.existência atual ou pregressa de adolescentes de 15 a 19 anos em situação de gravidez 50.existência 

de autocuidados da pcdM em relação à alimentação 51.existência de autocuidados da pcdM em relação à 

cuidados de saúde 52.existência de autocuidados da pcdM em relação à higiene pessoal 53.existência de 

autocuidados da pcdM em relação à locomoção 54.existência de autocuidados da pcdM em relação ao ato 

de se vestir 55.existência de pessoas divorciadas ou viúvas no domicílio 56.tempo de residência no domicí-

lio 57.existência atual ou pregressa de pessoas encarceradas 58. existência atual ou pregressa de pessoas 

em medida sócio-educativa 59.existência atual ou pregressa de pessoas em situação de rua 60.existência 

atual ou pregressa de pessoas residindo em abrigo 61.existência atual ou pregressa de agressão física à 

pcdM 62.existência atual ou pregressa de agressão psicológica à pcdM 63.o(a) cuidador(a) divide os cui-

dados à pcdM com alguém? 64.se não ou raramente, por que? 65.o(a) cuidador(a) frequenta atividades 

sociais em alguma organização? 66.se não participa ou raramente, por quê? 67.Gostaria de participar? 

68.o(a) cuidador(a) costuma se reunir com outras pessoas para comer, beber, ou realizar outras atividades 

em casa ou em local público (bares, restaurantes, casas de show, casa de amigos, etc. 69.se não partici-

pa ou raramente, por quê? 70.Gostaria de participar? 71.os cuidados com a pcdM difi cultam ou impedem 

que o(a) cuidador(a) participe de atividades sociais? 72.se sim, por quê? 73.quantidade de amigos próximos  

que o(a) cuidador(a) possui (pessoas próximas para conversar sobre assuntos particulares ou pedir ajuda) 

74.se o(a) cuidador(a) precisasse de uma pequena quantia em dinheiro para pagar as despesas, há pessoas 

além do seu domicílio que estariam dispostas a lhe fornecer o dinheiro?

aBstraÇÃo raZoÁVel
 elementos empíricos quantitativos e qualitativos

aBstraÇÃo delIMItada I
categorias

I. Infraestrutura da moradia

(articulação dos elementos 1 a 11)

II. ruas e bairros 

(articulação dos elementos 12 a 17)

III. equipamentos comunitários

(articulação dos elementos 18 a 21)

IV. renda per capita mensal

(articulação dos elementos 22 e 23)

V. capacidade de geração de renda

(articulação dos elementos  22, 23, 27, 29, 30, 31, 35, 

36, 38, 40, 41, 44, 63)

VI. renda/Gasto com pcdM

(articulação dos elementos 22 e 24)

VII. Fator Bpc

(articulação dos elementos 22, 24, 25, 27, 28)

VIII. composição familiar

(articulação dos elementos 29 a 39 e 42, 43, 44)

IX. Nível educacional e profi ssional do(a) cuidador(a)

(articulação dos elementos 40 e 41)

X. aspectos psicossociais

(articulação dos elementos 45 a 49)

XI. Nível de autocuidados da pcdM

(articulação dos elementos 50 a 54)

XII. Vínculos sócio-familiares

(articulação dos elementos 32, 45 a 49 e 55 a 62)

XIII. sociabilidade do(a) cuidador(a)

(articulação dos elementos 41 e 63 a 74)

aBstraÇÃo 
delIMItada II

 complexos processuais 
condicionantes

I. estrutura habitacional

(articulação das categorias 

I a III)

II. estrutura econômica

(articulação das categorias 

IV a VII)

III. desenvolvimento 

humano

(articulação das categorias 

VIII a XI)

IV. Vínculos familiares e 

sociais

 (articulação das categorias 

XII e XIII)

aBstraÇÃo 
delIMItada III

 reprodução  teórica 
totalizante do objeto de 

intervenção
IcsF-pcdM

rica totalidade de 
determinações e 
relações diversas

Nota. elaboração própria a partir dos dados da pesquisa de campo.

Figura 1 — Síntese Detalhada da Elaboração Teórica e Metodológica do Estudo
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No desenvolvimento do ICSF-PcDM todos os complexos 
processuais condicionantes e suas categorias são tratados de 
forma simétrica com a mesma atribuição de peso: (1) a to-
dos os elementos de cada categoria de um complexo proces-
sual condicionante; (2) a todas as categorias de um complexo 
processual condicionante; e (3) a cada um dos 4 complexos 
processuais condicionantes que compõem o ICSF-PcDM. 
Dessa forma, cada elemento empírico varia entre 0,5 e 1. As-
sim, o indicador sintético de cada categoria é a média arit-
mética dos elementos que compõem essa categoria. 

Da mesma forma, o indicador sintético de cada comple-
xo processual condicionante é a média aritmética dos indi-
cadores sintéticos de suas categorias. Por fi m, o indicador 
sintético totalizado ICSF-PcDM é a média aritmética dos 
indicadores sintéticos dos 4 complexos processuais condi-
cionantes que o compõem. A partir de técnicas de Sociologia 
Matemática, construção de indicadores sociais e programa-
ção computacional, foi desenvolvido um software (SIS-ICSF) 
que calcula o ICSF-PcDM automaticamente, bastando lançar 
as informações de cada família, coletadas por meio do tra-
balho de campo que realizou a aplicação do questionário. 

Os indicadores sintéticos (categorias, complexos pro-
cessuais condicionantes e desenvolvimento totalizado) ex-
pressam gradações do desenvolvimento social concreto e 
objetivo das famílias e são classifi cados em 5 graus de de-
senvolvimento: D1, D2, D3, D4 e D5. Cada grau compreende 
um percentual específi co dos elementos empíricos que con-
cretamente a família apresenta (ver Tabela 1). 

Tabela 1 – Graus de Desenvolvimento (Desenvolvimento Absoluto)

Grau de desenvolvimento social IcsF-pcdM
percentual de elementos 

de desenvolvimento

 d1 – desenvolvimento pleno 0,91 a 1 81,1% a 100%

 d2 – desenvolvimento sufi ciente 0,81 a 0,90 62,1% a 81,0%

 d3 – desenvolvimento insufi ciente 0,71 a 0,80 40,1% a 62,0%

 d4 – Baixo desenvolvimento 0,62 a 0,70 25,1% a 40,0%

 d5 – Baixíssimo desenvolvimento 0,5 a 0,61 0% a 25,0%

Nota. elaboração própria a partir dos dados da pesquisa de campo.

O percentual de elementos que cada indicador apresenta 
é o desenvolvimento absoluto da(s) família(s) nas categorias, 
complexos ou totalidades. A relação entre o desenvolvimen-
to social das famílias mais desenvolvidas (D1 – Desenvolvi-
mento pleno) e o desenvolvimento social das famílias me-
nos desenvolvidas é o desenvolvimento relativo. É a partir da 
relação entre os desenvolvimentos absolutos e os desenvol-
vimentos relativos encontrados que serão investigadas as 
categorias e os complexos processuais condicionantes mais 
determinantes e preponderantes no desenvolvimento total 
das famílias de PcDM. Buscando esse objetivo, nossa aná-
lise parte: (1) do desenvolvimento médio e geral das famí-
lias; e (2) das famílias mais desenvolvidas para as menos 
desenvolvidas. 

Estudar as estruturas de desenvolvimento das famílias 
partindo das famílias menos desenvolvidas difi culta seu 
desvelamento teórico, pois não permite a visualização dos 
caminhos concretos do desenvolvimento. Assim, a família 
mais desenvolvida aponta para os caminhos possíveis de 
desenvolvimento concreto e desvela as relações fundantes 
entre as categorias e os complexos estruturantes do desen-
volvimento social pleno.

Por fi m, os procedimentos estatísticos gerais para o des-
velamento dos processos estruturantes do desenvolvimen-
to social e das condições sociais das famílias de PcDM são: 
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(1) estatísticas descritivas (medidas de tendência central e 
medidas de dispersão de elementos, categorias, complexos 
e totalidades); (2) testes de hipóteses (os testes usados são: 
qui-quadrado e análises de variância); e (3) intensidade de 
correlação (os testes usados são: diagramas de dispersão, 
coefi ciente de correlação de Pearson e análises de regressão).

No presente estudo, a estatística foi um meio de expli-
car determinantes estruturais de maneira organizada e 
precisa com base em especifi cações teóricas bem delimi-
tadas. As técnicas utilizadas estão contidas em Levin e Fox 
(2004) e foram executadas por meio dos softwares SIS-ICSF 
e IBM-SPSS. 

Dados da Pesquisa

Análise Descritiva Geral dos Dados Coletados na Pesquisa¹³   

Analisando a frequência de distribuição da amostra se-
gundo os graus de desenvolvimento social total (ICSF-PcDM) 
das famílias (ver Tabela 2), observamos que as famílias D3 
representam 65,5% da amostra, predominando nesta, por-
tanto, famílias com uma média de elementos empíricos de 
desenvolvimento de 51%. A predominância na amostra é de 
famílias com desenvolvimento social insufi ciente. Nos ní-
veis D1 e D4 encontram-se as famílias nas gradações ex-
tremas, expressas em percentuais minoritários, enquanto a 
frequência secundária é expressa no percentual do nível D2 
(29,4%). 

Tabela 2 – Distribuição da Amostra segundo os Graus de 
Desenvolvimento Social das Famílias/ICSF-PcDM

Graus de desenvolvimento social 
das famílias

Nº de 
famílias

percentual de 
famílias

IcsF-pcdM 
total

percentual de 
elementos

 d1 – desenvolvimento pleno 8 0,8% 0.92 85%

 d2 – desenvolvimento sufi ciente 289 29,4% 0.83 66%

 d3 – desenvolvimento insufi ciente 642 65,5% 0.76 51%

 d4 – Baixo desenvolvimento 41 4,2% 0.69 37%

 Média Geral total 980 100% 0.78 55%

Nota. elaboração própria a partir dos dados da pesquisa de campo.

 ¹³ optamos por descrever os aspectos gerais relativos aos complexos condicionantes, formados pelas categorias. para uma visão geral dos elementos que 

compõem as categorias, consultar os anexos do documento norteador “trabalho social com Famílias de pessoas com deficiência Múltipla na rede Mineira 

das apaes”, organizado por soares, campos e pimenta (2021).

Observando a Tabela 3, inscrita adiante, que detalha os 
níveis médios de desenvolvimento de cada gradação em seus 
componentes (categorias e complexos), constatamos que as 
famílias D1 apresentam níveis de desenvolvimento pleno 
ou sufi ciente em todas as categorias, exceto na categoria XI 
(Nível de autocuidados da PcDM).
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Tabela 3 – Distribuição da Amostra com Detalhamento dos Graus de Desenvolvimento Social das Famílias por Categoria e Complexo 
Processual Condicionante e Desenvolvimento Total (ICSF-PcDM)

IcsF-pcdM cateGorIas cpc IcsF

desenvolvimento I II III IV V VI VII VIII IX X XI XII XIII I II III IV

Média geral – 980 0.86    0.88      0.76 0.51 0.74      0.96        0.69        0.87 0.54 0.90 0.63 0.91  0.76 0.84 0.73       0.74      0.83 0.78

perc. de element. 70%                    77%  51% 3%   48%     92%           37%  74%            7%    81%              25%      81%  51% 66%             44%   48% 66% 55%

d1 – 0,8% 0.92   0.96               0.95 1  0.89  1                            0.88        0.95         0.81 1                 0.66         0.98  0.93 0.94 0.94  0.85    0.95 0.92

perc. de element. 85%                  92% 88%      100% 77% 100% 77%                85%          62%       100% 33%     96% 85% 88% 88%  70%  88% 85%

d2 – 29,4% 0.89 0.93  0.85 0.54 0.79 0.99 0.74 0.91 0.59    0.95 0.68  0.94         0.86 0.89  0.77       0.78 0.90 0.83

perc. de element. 77%                          85%     70%     7%          59%           96%         48%      81%     18%   88%       37% 88%  70% 77%      55% 55% 81% 66%

d3 – 65,5% 0.85                                    0.86            0.73    0.5  0.72          0.95               0.67 0.86       0.51 0.89 0.62   0.90    0.72 0.82 0.67         0.72   0.81 0.76

perc. de element. 70%                      70%                         44%         0%  44%             88%      33%  70% 3%      77% 25%      81% 44% 62% 33%  44%  62% 51%

d4 – 4,2% 0.80                      0,77 0.60                  0.5                 0.67         0.79 0.59          0.81         0.5       0.80 0.54   0.83 0.61 0.72          0.64 0.66       0.72 0.69

perc. de element. 59%                          55% 22%     0%               33%                   59%            18% 62% 0%      59%    7%     66% 22% 44% 29% 33%  44% 37%

Nota: legenda das categorias – I. Infraestrutura da moradia II. ruas e bairros III. equipamentos comunitários IV. renda per capita mensal V. capaci-

dade de geração de renda VI. renda/Gasto com pcdM VII. Fator Bpc VIII. composição familiar IX. Nível educacional e profi ssional do(a) cuidador(a) 

X. aspectos psicossociais XI. Nível de autocuidados da pcdM XII. Vínculos sociofamiliares XIII. sociabilidade do(a) cuidador(a). 

legenda dos complexos processuais condicionantes (cpc) – I. estrutura habitacional II. estrutura econômica III. desenvolvimento humano IV. Víncu-

los familiares e sociais.  

elaboração própria a partir dos dados da pesquisa de campo.

O baixo desenvolvimento das famílias D1 nessa categoria 
isolada aponta para o fato de que a necessidade de cuidados de 
terceiros com as PcDM produz impactos diferenciados e espe-
cífi cos nas condições sociais das famílias, particularmente em 
razão da existência de diferentes graus de desenvolvimento 
social das famílias. No nível D2, as famílias apresentam níveis 
de desenvolvimento abaixo do sufi ciente em cinco categorias: 
IV. Renda per capita mensal; V. Capacidade de geração de ren-
da; VII. Fator BPC; IX. Nível educacional e profi ssional do(a) 
cuidador(a); e XI. Nível de autocuidados da PcDM. No nível D3, 

o número de categorias com níveis de desenvolvimento abai-
xo do sufi ciente sobe para 7, enquanto que, no nível D4, sobe 
para 11 categorias, apresentando desenvolvimento sufi ciente 
apenas nas categorias VIII. Composição familiar e XII. Vínculos 
sociofamiliares. 

Nos complexos, podemos observar que as famílias D1 não 
apresentam desenvolvimento abaixo do nível sufi ciente, exte-
riorizando desenvolvimento pleno nos complexos I. Estrutura 
habitacional, II. Estrutura econômica e IV. Vínculos familiares 
e sociais. No complexo III. Desenvolvimento humano, as fa-
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mílias D1 evidenciam uma média de elementos empíricos de 
desenvolvimento de 70%, sendo que as categorias mais sen-
síveis para a compreensão dessa queda em relação aos outros 
complexos são as categorias do nível educacional e profi ssio-
nal do(a) cuidador(a) (62%) e do nível de autocuidados da PcDM 
(33%). 

As famílias D2 apresentam desenvolvimento insufi ciente 
nos complexos II. Estrutura econômica e III. Desenvolvimento 
humano e não apresentam desenvolvimento pleno nos demais 
complexos. As famílias D3 fi guram baixo desenvolvimento no 
complexo II e desenvolvimento insufi ciente no complexo III e 
também não apresentam desenvolvimento pleno nos demais 
complexos, demonstrando queda em relação às famílias D2 
nos complexos I e IV. As famílias D4 não exibem desenvolvi-
mento acima de insufi ciente em nenhum dos quatro comple-
xos, expressando baixo desenvolvimento nos complexos II e III 
e desenvolvimento insufi ciente nos demais. 

O desenvolvimento absoluto médio das famílias pode ser 
compreendido em termos abstratos pela média geral do ICS-
F-PcDM de 0,78 ou 55% dos elementos empíricos de desen-

volvimento atendidos. As tabelas acima sintetizam as médias 
de desenvolvimento em cada gradação e tratam de análises 
de tendência central de 980 famílias em que necessariamente 
existem dispersões. O que a análise das tabelas aponta, con-
tudo, é que a média geral de desenvolvimento das categorias 
e complexos está bastante próxima em termos de desenvolvi-
mento absoluto das famílias D3. Estas predominam na amostra 
e, com isso, apontam para a probabilidade estatística de que as 
famílias singulares tendencialmente orbitem os níveis de de-
senvolvimento (ICSF-PcDM) D3 e secundariamente D2, o que se 
materializa concretamente em elementos empíricos. Assim, o 
ponto médio e tendencial do desenvolvimento absoluto geral é 
o nível de desenvolvimento total D3.

Ao analisar brevemente as variações relativas no desen-
volvimento das categorias e complexos (ver Tabela 4), pode-se 
ver que, entre D1 e D2, os complexos mais sensíveis são II e III. 
O complexo II. Estrutura econômica em D1 apresenta desenvol-
vimento pleno, o que signifi ca que a estrutura econômica plena-
mente desenvolvida é um atributo das famílias mais desenvol-
vidas em suas condições sociais objetivas. 

IcsF-pcdM cateGorIas cpc IcsF

desenvolvimento I II III IV V VI VII VIII IX X XI XII XIII I II III IV

d1 – 0,8% 0.92   0.96               0.95 1  0.89  1                            0.88        0.95         0.81 1                 0.66         0.98  0.93 0.94 0.94  0.85 0.95 0.92

perc. de element. 85%                  92% 88%      100% 77% 100% 77%                85%          62%       100% 33%     96% 85% 88% 88%  70%  88% 85%

d2 – 29,4% 0.89 0.93  0.85 0.54 0.79 0.99 0.74 0.91 0.59    0.95 0.68  0.94         0.86 0.89  0.77       0.78 0.90 0.83

Variação % relativa à d1 -9.4%  -7.6%   -20.4%   -93% -23.3% -4%       -37.6%     -4.7%      -70.9%    -12% +12.1%    -8.3%  -17.6% -12.5   -37.5    -21.4      -7.9 -22.3

d3 – 65,5% 0.85                                    0.86            0.73    0.5  0.72          0.95               0.67 0.86       0.51 0.89 0.62   0.90    0.72 0.82 0.67         0.72   0.81 0.76

Variação % relativa à d1 -17.5% -23.9%  -50%   -100%   -42.8%    -12%       -57.1%      -17.6%    -95.1%     -23%   -24.2%  -15.6% -48.2% -29.5 -62.5    -37.1    -29.5  -40

d4 – 4,2% 0.80                      0,77 0.60                  0.5                 0.67         0.79 0.59          0.81         0.5       0.80 0.54   0.83 0.61 0.72          0.64 0.66       0.72 0.69

Variação % relativa à d1 -30.5    -40.2      -75%  -100%  - 57.1%    -41%     -76.6%     -27%     -100%     -41%    -78.7   -31.2%  -74.1% -50        -67     -52.8      -50 -56.4

Tabela 4 – Distribuição da Amostra Segundo Variação Relativa Entre os Graus de Desenvolvimento Social das Famílias por Categoria e 
Complexo Processual Condicionante/ICSF-PcDM
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Nota: legenda das categorias – I. Infraestrutura da moradia II. ruas e bairros III. equipamentos comunitários IV. renda per capita mensal V. capaci-

dade de geração de renda VI. renda/Gasto com pcdM VII. Fator Bpc VIII. composição familiar IX. Nível educacional e profi ssional do(a) cuidador(a) 

X. aspectos psicossociais XI. Nível de autocuidados da pcdM XII. Vínculos sociofamiliares XIII. sociabilidade do(a) cuidador(a). 

legenda dos complexos processuais condicionantes (cpc) – I. estrutura habitacional II. estrutura econômica III. desenvolvimento humano IV. Víncu-

los familiares e sociais.  

elaboração própria a partir dos dados da pesquisa de campo.

Nesse sentido, na categoria IV. Renda per capita mensal, 
as famílias D2 têm uma queda em relação a D1 de 93%; na 
categoria V. Capacidade de geração de renda, a queda é de 
23,3%; na categoria VII. Fator BPC, a queda é de 37,6%. Is-
so indica que essas três categorias do complexo da estrutu-
ra econômica da família são categorias sensíveis e fundan-
tes na passagem de um nível de desenvolvimento a outro. 
O complexo do desenvolvimento humano em D1 apresenta 
desenvolvimento sufi ciente, sendo que, como já foi menciona-
do anteriormente, as categorias menos desenvolvidas são as 
categorias IX. Nível educacional e profi ssional do(a) cuida-
dor(a) e XI. Nível de autocuidados da PcDM. 

O nível educacional e profi ssional do(a) cuidador(a) cai 
70,9% de D1 para D2, e isso evidencia que, entre as famílias 
com desenvolvimento social pleno e as famílias com desen-
volvimento social sufi ciente, a categoria IX é possivelmente 
uma das categorias fundantes para a passagem de um nível 
de desenvolvimento a outro em relação ao complexo do de-
senvolvimento humano. Entre D1 e D2, a categoria XI apre-
senta o único caso presente na análise de alta relativa em 
categorias entre graus de desenvolvimento decrescente. O 
nível de autocuidados da PcDM em D2 é maior que em D1, o 
que aponta para a hipótese de que a categoria XI não é uma 
categoria fundante para o desenvolvimento social global das 
famílias, produzindo impactos sociais e econômicos dife-
renciados em decorrência do grau totalizante de seu desen-
volvimento social.

Nas famílias D4, a variação relativa a D1 na categoria XI 
é de -78,7%, o que expõe que o nível de autocuidados é im-
pactado pelo desenvolvimento insufi ciente, baixo e baixís-
simo do conjunto das categorias e, consequentemente, no 
conjunto dos complexos. Esse mesmo fenômeno é observado 
nas categorias X. Aspectos psicossociais  e XIII. Sociabili-
dade do(a) cuidador(a). Serão realizadas análises detidas do 
desenvolvimento relativo dessas categorias. De modo geral, 
constatamos que o complexo mais sensível entre os quatro 
graus de desenvolvimento é o complexo da estrutura econô-
mica, seguido pelo complexo do desenvolvimento humano, 
que em todos os graus apresentaram a maior queda em rela-
ção aos complexos das famílias D1. 

Categorias e Complexos Sociais Fundamentais Para a 
Reprodução Totalizada de Famílias de PcDM e Para seu 
Desenvolvimento Social Global¹⁴

Para a realização de um estudo sobre as relações de de-
pendência, autonomia ou reciprocidade dos complexos so-
ciais uns em relação aos outros (análise necessária para a 
compreensão dos processos de desenvolvimento das famí-
lias de PcDM), é preciso investigar os níveis de desenvol-
vimento das famílias nos complexos específi cos por meio 
da sondagem dos graus de desenvolvimento delas nas cin-
co gradações de desenvolvimento, iniciando a análise pe-
lo complexo I. Estrutura Habitacional. Esse procedimento 

 ¹⁴ a fi m de facilitar a consulta às categorias e aos complexos, reproduziremos a legenda das tabelas 3 e 4 ao fi nal de cada lauda.
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analítico será repetido em todos os demais complexos com o 
objetivo de conhecer as categorias e complexos fundantes nas 
condições sociais e no desenvolvimento social das famílias de 
PcDM em Minas Gerais.¹⁵   

O desenvolvimento das famílias no complexo I. Estrutura 
Habitacional está concentrado em D1 (Desenvolvimento Ple-
no), D2 (Desenvolvimento Sufi ciente) e D3 (Desenvolvimento 
Insufi ciente), totalizando 90,8% da amostra. Verifi camos que 
o grau predominante de desenvolvimento das famílías a partir 
de seu desenvolvimento no complexo I é D2, seguido de lon-
ge por D1. Analisando as variações em relação aos complexos, 
identifi camos que não há variação sensível nos complexos II, 
III e IV, o que indica que o complexo I não pode ser conside-
rado como um complexo que apresenta dependência ou ação 
recíproca nos outros complexos, demonstrando com isso uma 
relativa autonomia que não produz grandes impactos no con-
junto dos outros complexos. Ao analisar as categorias do com-
plexo I, podemos, então, ver que as categorias II. Ruas e bairros 
e III. Equipamentos comunitários são as categorias que sofrem 
a maior variação relativa ao Desenvolvimento Pleno (D1).  

Para a realização de um estudo sobre as relações de depen-
dência, autonomia ou reciprocidade do complexo II (Estrutura 
Econômica) em relação aos outros, é preciso também investigar 
os níveis de desenvolvimento das famílias nesse complexo es-
pecífi co por meio da investigação dos graus de desenvolvimento 
delas nas gradações de desenvolvimento do complexo da estru-
tura econômica. 

Verifi ca-se que o grau predominante do desenvolvimento 
das famílias no complexo II. Estrutura Econômica é D3 (De-
senvolvimento Insufi ciente), seguido de longe por D4 (Baixo 
Desenvolvimento). No complexo II, as famílias se concentram 
em D3 e D4, totalizando 89,4% da amostra. O desenvolvimento 
pleno nesse complexo só se apresenta em famílias com desen-
volvimento global ICSF-PcDM pleno (D1) e sufi ciente (D2), en-
quanto que o desenvolvimento pleno do complexo I. Estrutura 

 ¹⁵ categorias – I. Infraestrutura da moradia II. ruas e bairros III. equipamentos comunitários IV. renda per capita mensal V. capacidade de geração de renda VI. 

renda/Gasto com pcdM VII. Fator Bpc VIII. composição familiar IX. Nível educacional e profi ssional do(a) cuidador(a) X. aspectos psicossociais XI. Nível de 

autocuidados da pcdM XII. Vínculos sociofamiliares XIII. sociabilidade do(a) cuidador(a). complexos processuais condicionantes (cpc) – I. estrutura habitacio-

nal II. estrutura econômica III. desenvolvimento humano IV. Vínculos familiares e sociais.

Habitacional se apresenta em famílias com desenvolvimento 
global D3 e D4, ainda que de forma residual. 

A média de desenvolvimento da estrutura econômica das 
famílias é, de modo global, menor que a média de desenvol-
vimento da estrutura habitacional. Observamos que a queda 
nos graus de desenvolvimento no complexo I. Estrutura Ha-
bitacional não produzem impactos no complexo II. Estrutura 
Econômica. O mesmo não acontece em relação à queda do de-
senvolvimento no complexo II. As famílias abaixo de D1 não 
apresentaram desenvolvimento médio no complexo I acima de 
66%, ao passo que as famílias mais desenvolvidas evidencia-
ram desenvolvimento médio de 81% no complexo II. O mesmo 
ocorre em relação ao complexo III. Desenvolvimento Humano. 

O complexo I. Estrutura Habitacional não apresenta rela-
ção de reciprocidade ou dependência em relação ao complexo 
III. Desenvolvimento Humano, no entanto, o complexo II. Es-
trutura Econômica, ao decrescer, produz decréscimo também 
nos graus de desenvolvimento do complexo III, caindo de 55% 
em D1 (Desenvolvimento Pleno) para 51% em D2 (Desenvolvi-
mento Sufi ciente), 48% em D3 (Desenvolvimento Insufi ciente), 
44% em D4 (Baixo Desenvolvimento) e 40% em D5 (Baixíssimo 
Desenvolvimento). As categorias que mais sofreram impacto 
foram as categorias IX e XI. Nesta última categoria, a queda de 
D1 para D5 no complexo II é de -50%. Pode-se observar que as 
famílias D2, D3 e D4 apresentam graus de desenvolvimento na 
categoria XI mais elevados que os de D1 e D5.

 O mesmo fenômeno de queda em decorrência da queda nos 
graus de desenvolvimento no complexo II é observado em re-
lação ao complexo IV, no qual se observa uma queda de 23,4% 
de D1 para D5. Visualizamos que o desenvolvimento acima de 
80% na categoria XIII é atributo exclusivo das famílias D1, 
caindo para 62% nas famílias menos desenvolvidas em relação 
à estrutura econômica. Em termos de desenvolvimento global 
(ICSF-PcDM), há uma queda maior em relação aos graus de de-
senvolvimento do complexo II que em relação ao complexo I. 
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Neste, o índice global de desenvolvimento de D1 para D2 cai 
apenas 4,8% contra 14,2% em relação aos graus de desenvol-
vimento do complexo II. A queda de D1 para D5 em relação ao 
complexo I é de 29% contra 42,8% no complexo II. ¹⁶ 

Com a análise das variações em relação aos complexos, ve-
rifi camos que há relativa variação sensível nos complexos I, III 
e IV, o que indica que o complexo II pode ser considerado como 
um complexo que apresenta ação recíproca nos outros comple-
xos, apresentando com isso uma relação de dependência e/ou 
complementaridade que produz impactos no conjunto dos ou-
tros complexos. 

Observamos uma concentração do desenvolvimento D1 
de famílias do complexo III. Desenvolvimento Humano ainda 
maior que no complexo II. Estrutura Econômica. Apenas cin-
co famílias (0,5%) da amostra apresentam desenvolvimento 
pleno nesse complexo. As categorias do complexo III que mais 
decaem, de modo geral, são as categorias IX e XI. Já a catego-
ria X demonstra uma queda acentuada de D1 para D5 (73,9%). 

Recapitulando até aqui: o desenvolvimento das famílias no 
complexo I está condensado em D1, D2 e D3, totalizando 90,8%. 
No complexo II, o desenvolvimento das famílias se condensa em 
D3 e D4, totalizando 89,4%. No complexo III, o desenvolvimen-
to está condensado nos graus D2, D3 e D4, totalizando 98,5% 
e revelando um percentual muito residual de famílias que evi-
denciam desenvolvimento pleno em termos de desenvolvimen-
to humano. Assim como no desenvolvimento do complexo II, o 
desenvolvimento pleno no complexo do desenvolvimento hu-
mano só se apresenta em famílias com desenvolvimento glo-
bal ICSF-PcDM D1 e D2, enquanto que o desenvolvimento pleno 
do complexo I se apresenta em famílias com desenvolvimento 
global D3 e D4 – repetindo: ainda que de forma residual. 

A média de desenvolvimento humano das famílias, quan-
do se analisa o desenvolvimento específi co dos complexos, 
é mais baixa que a média de desenvolvimento da estrutura 
habitacional e da estrutura econômica. E esse é o complexo 

 ¹⁶ categorias – I. Infraestrutura da moradia II. ruas e bairros III. equipamentos comunitários IV. renda per capita mensal V. capacidade de geração de 

renda VI. renda/Gasto com pcdM VII. Fator Bpc VIII. composição familiar IX. Nível educacional e profi ssional do(a) cuidador(a) X. aspectos psicosso-

ciais XI. Nível de autocuidados da pcdM XII. Vínculos sociofamiliares XIII. sociabilidade do(a) cuidador(a). complexos processuais condicionantes (cpc) 

– I. estrutura habitacional II. estrutura econômica III. desenvolvimento humano IV. Vínculos familiares e sociais.

mais decisivo e preponderante para o entendimento do de-
senvolvimento global das famílias, na medida em que possui 
agência direta no complexo da estrutura econômica e, como 
será visto logo abaixo, também atua no complexo dos vínculos 
sociofamiliares.

A queda no desenvolvimento humano promove queda em 
todos os demais complexos, assim como a queda no desen-
volvimento da estrutura econômica também promove, no 
entanto a queda produzida pelo complexo III no complexo IV 
é maior que a produzida pela queda no complexo II. Isso sig-
nifi ca que o desenvolvimento humano atua mais direta e in-
tensamente na qualidade da sociabilidade do(a) cuidador(a) 
que a estrutura econômica da família, ainda que a dimensão 
econômica seja também central para o entendimento tanto 
do desenvolvimento humano quanto da sociabilidade do(a) 
cuidador(a). 

Com isso, pode-se observar que, ao fi ltrar as famílias por 
seu desenvolvimento no complexo IV, há grande concentração 
das famílias nos graus de desenvolvimento D1, D2 e D3, fenô-
meno similar ao observado quando se fi ltram as famílias pelo 
desenvolvimento no complexo I. Os desenvolvimentos pleno e 
sufi ciente no complexo IV atingem 64,8% das famílias. Lem-
bramos aqui que o desenvolvimento pleno e sufi ciente total 
das famílias (ICSF-PcDM) não passa de 30,3% do total das fa-
mílias, o que indica que o desenvolvimento do complexo IV 
não apresenta grau signifi cativo de liminaridade. Em outras 
palavras, o complexo IV apresenta relativa autonomia em re-
lação ao desenvolvimento total da família, ainda que produza 
impactos signifi cativos nos outros complexos, sobretudo II e III. 

O grau predominante de desenvolvimento no complexo 
IV é D2, seguido por D3 e D1. Com a análise das variações em 
relação aos complexos, como dito acima, pôde-se verifi car 
que há variação nos complexos II e III quando os graus de de-
senvolvimento caem. A categoria XIII é a mais impactada pela 
queda no desenvolvimento do complexo e acompanha tam-
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bém queda acentuada tanto na estrutura econômica da família 
quanto em seu desenvolvimento humano. O desenvolvimento 
da sociabilidade do(a) cuidador(a) está estruturalmente atrela-
do ao complexo do desenvolvimento humano familiar.   

De modo conclusivo, pode-se afi rmar que os complexos II e 
III podem ser considerados como os que mais apresentam ação 
e impacto nos outros complexos e, com isso, produzem tenden-
cialmente uma relação de dependência no conjunto dos demais. 
Compreender os processos de desenvolvimento das famílias de 
PcDM requer prioritariamente a compreensão da preponderân-
cia das categorias dos complexos processuais condicionantes da 
estrutura econômica e do desenvolvimento humano da família, 
sem os quais o analista pesquisador cairá necessariamente em 
análises unilaterais e parciais.

Conclusão

O estudo acima demonstra que as condições sociais globais 
impactam objetivamente nos atributos específi cos das famí-
lias de PcDM (capacidade de geração de renda do(a) cuidador, fa-
tor BPC, composição familiar, nível educacional e profi ssional do(a) 
cuidador(a), aspectos psicossociais da família, nível de autocuida-
dos da PcDM, vínculos sociofamiliares e sociabilidade do(a) cuida-
dor(a)). Quando entendidas em conjunto a partir de uma abor-
dagem metodológica que possui escopo totalizante, pode-se 
observar que as condições sociais globais das famílias são de-
cisivas para o desenvolvimento social tanto do(a) cuidador(a) 
quanto da PcDM. 

É necessário reforçar que este estudo reproduz objetiva-
mente uma realidade social generalizada no Brasil e na Amé-
rica Latina como um todo. Pôde-se observar que, das 980 
pessoas entrevistadas, 885 são do gênero feminino (90,3% da 
amostra) e apenas 95 do masculino (9,7% da amostra). A brusca 
variação dos números demonstra que o cuidado familiar, sobre-
tudo aquele prestado às pessoas que apresentam necessidades 
de cuidados de terceiros, é ainda uma atividade predominan-
temente feminina. A predominância de mulheres entre os(as) 
cuidadores(as) principais, ou seja, a dinâmica social do gênero, 
também se articula com o grau de desenvolvimento familiar, 

impactando direta e objetivamente o grau de desenvolvimento 
humano das cuidadoras, grau explicitamente baixo em termos 
médios e tendenciais. 

Os cuidados rotineiros dedicados à PcDM demandam o 
comprometimento de muitas horas diárias, o que incide no bai-
xo grau de desenvolvimento da capacidade de geração de renda 
e da sociabilidade das cuidadoras, difi cultando a realização das 
atividades de trabalho e lazer fora do âmbito doméstico. Uma 
vez que mais de 90% das pessoas responsáveis pelo cuidado da 
PcDM desta pesquisa são do gênero feminino, o impacto nega-
tivo desta atividade cai fundamentalmente nestes sujeitos. 

O desenvolvimento absoluto médio das 980 famílias, com-
preendido em termos abstratos pela média geral do ICSF-PcDM, 
é de desenvolvimento insufi ciente (D3), com 55% dos elemen-
tos empíricos. 642 famílias (65,5% das famílias da amostra) 
possuem desenvolvimento insufi ciente (D3), com apenas 51% 
dos elementos empíricos sondados no questionário da pesqui-
sa. Esses dados apontam para a precarização da situação do(a) 
cuidador(a) familiar, principalmente nas categorias IV. Renda 
per capita mensal e IX. Nível educacional e profi ssional do(a) 
cuidador(a), que exprimem, respectivamente, variação nega-
tiva de 100% e 95,1% em relação às famílias classifi cadas com 
desenvolvimento pleno (D1).

Compreende-se, dessa forma, a necessidade de políticas 
públicas formuladas diretamente para a população responsá-
vel pelo cuidado familiar não remunerado da PcDM, com aten-
ção à alta incidência de cuidadoras do gênero feminino, o que 
as torna as maiores impactadas pelas necessidades de cuida-
dos das PcDM. É necessário que a sociedade brasileira como 
um todo (Estado e sociedade civil organizada) se articulem de 
maneira a minorar o baixo grau de desenvolvimento social das 
famílias de PcDM, com foco na superação do baixo grau de de-
senvolvimento humano e social das(os) cuidadoras(es). Para 
tanto, é necessário construir um combate organizado e efetivo 
à sobrecarga gerada pelas funções de cuidado, delegadas histo-
ricamente à população do gênero feminino no Brasil. 
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Resumo

Conhecido ao longo dos anos como autismo infantil pre-
coce, psicopatia autística, síndrome de Asperger, demência 
de Heller, entre outros, o Transtorno do Espectro Autista, 
atualmente, é compreendido como um transtorno do neuro-
desenvolvimento de base biológica. Porém, esse transtorno 
já foi considerado um tipo de psicose infantil, de base psi-
cogênica. As teorias psicogênicas, hoje, são consideradas ul-
trapassadas, e o autismo passou a ser concebido como uma 
psicopatologia multifatorial, ainda que essas causas não 
estejam absolutamente claras. Este artigo é uma revisão de 
literatura sobre a história da descrição do autismo, da evolu-
ção do conceito e da compreensão da sua etiologia. 
Palavras-chave: autismo precoce infantil, síndrome de As-
perger, psicose infantil

a História da descrição do autismo¹

Ildeanara Ítala rezende²  
Francisco Baptista assumpção Júnior³

Abstract

Known over the years as early childhood autism, autis-
tic psychopathy, Asperger's syndrome, Heller's dementia, 
among others, Autistic Spectrum Disorder, formerly known 
as; early childhood autism, autistic psychopathy, Asperger 
syndrome, Heller's dementia, among others. Currently, it is 
understood as a biologically based neurodevelopmental di-
sorder. However, this disorder was once considered a type of 
childhood psychosis, with a psychogenic basis. Psychogenic 
theories, today, are considered outdated, and autism has co-
me to be conceived as a multifactorial psychopathology, al-
though these causes are not absolutely clear. This article is 
a review of the literary literature on the history of the des-
cription of autism, the evolution of the concept, and the un-
derstanding of its etiology. 
Keywords: early infantile autism, Asperger syndrome, chil-
dhood psychosis
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Descrição Atual do Autismo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), atualmente, 
está classifi cado entre os transtornos do neurodesenvolvi-
mento e é caracterizado por difi culdades na comunicação, 
comportamentos repetitivos e rígidos e difi culdades na in-
teração social, assim como por alterações cognitivas, senso-
riais e emocionais (American Psychiatric Association, 2013; 
Assumpção & Kuczynski, 2015; Portes et al., 2020). As crian-
ças com autismo geralmente apresentam atraso na aquisi-
ção da fala, embora algumas a desenvolvam na idade espe-
rada. Nos casos mais graves, a criança pode não desenvolver 
essa habilidade (Assumpção & Kuczynski, 2015). 

É bastante frequente também que pessoas com TEA 
apresentem defi ciência intelectual, podendo apresentar um 
grau leve ou grave (Assumpção & Kuczynski, 2015). É co-
mum, ainda, as pessoas com autismo apresentarem com-
portamentos ritualísticos, interesses restritos e resistência 
a mudanças. Tais características fazem com que o autista seja 
visto com estranheza pelos demais indivíduos, o que difi culta 
a convivência familiar e social (Assumpção & Kuczynski, 2015; 
McKee et al., 2019). De acordo com a Associação Americana de 
Psiquiatria (2013), o autismo é quatro vezes mais frequente no 
sexo masculino e com prevalência de 1% na população norte
-americana (American Psychiatric Association, 2013).

Diante desses pontos, propôs-se, neste artigo, apre-
sentar marcos importantes na história da descrição do 
Transtorno do Espectro Autista, desde o momento em que o 
quadro foi descrito, em 1943. Para tal, foram exploradas as 
mudanças no conceito, os critérios diagnósticos e a etiolo-
gia que se desenvolveram desde aquele ano até a publicação 
deste artigo. De modo que esta revisão pudesse ser concebi-
da, foi necessário explorar a obra de autores pioneiros nos 
estudos sobre TEA, como Leo Kanner e Hans Asperger, par-
ticularmente entre 1943 a 1971. Além disso, foram levantadas 
publicações de autores infl uentes da psiquiatria dinâmica, 
entre 1948 e 1987, e as edições do Manual de Diagnóstico e Es-
tatístico de Transtornos Mentais (DSM), de 1952 até a sua edição 
mais recente, de 2013, que possui a descrição mais atual do 

Transtorno do Espectro Autista. Por último, destaca-se que 
também foram revisados artigos e livros que abordaram a 
história do autismo.

Histórico das Descrições: Os Dois Pioneiros

O conceito de autismo, bem como as suas características, 
perpassa pela história de sua descrição gradual pelos auto-
res envolvidos neste processo, sobretudo Leo Kanner e Hans 
Asperger (Assumpção & Kuczynski, 2015; Barahona-Corrêa 
& Filipe, 2016; Chown & Hughes, 2016), objeto do interesse 
deste artigo. Esses autores foram pioneiros na descrição do 
autismo, com signifi cativas contribuições para o futuro en-
tendimento dos seus aspectos patológicos. Embora o autis-
mo já tivesse sendo discutido em vários lugares do mundo, 
foi a partir dos seus estudos que o quadro alcançou reper-
cussão mundial (Silberman, 2016), como se verá a seguir.

Leo Kanner

Leo Kanner foi um médico austríaco, de origem judaica, 
radicado nos Estados Unidos, considerado como pai da psi-
quiatria infantil americana (Artigas-Pallarés & Paula-Pérez, 
2017; Mesquita & Pinto, 2019). Nascido em 1894 na cidade de 
Klekotiv, na Ucrânia, que, à época, fazia parte do Império 
Austro-Húngaro, mudou-se, posteriormente, para a Alema-
nha, onde se formou em Medicina, em 1921, pela Universida-
de de Berlim e passou, então, a trabalhar no Hospital Charité 
como cardiologista (Sheff er, 2018). 

Kanner permaneceu em Berlim até se mudar, em 1924, 
para Dakota do Sul, nos Estados Unidos, decisão infl uencia-
da pelo médico Louis Holzt, amigo de um de seus colegas de 
trabalho. É importante salientar que, nesse período, a Ale-
manha passava por uma grave crise econômica, enquanto os 
Estados Unidos prosperavam, o que provavelmente contri-
buiu para que ele tomasse tal decisão (Sheff er, 2018). 

Em 1924, começa a trabalhar como médico assistente no 
State Hospital, espaço em se dedica à pediatria e à psiquiatria. 
Em 1928, foi contemplado com uma bolsa de estudos para 
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estudar psiquiatria na Clínica Psiquiátrica Henry Phipps, do 
Hospital Johns Hopkins. Dois anos depois, em 1930, foi con-
vidado pelo psiquiatra Adolf Meyer e pelo pediatra Edwards 
Park para criar o primeiro Serviço de Psiquiatria Infantil 
deste hospital, culminando, em 1935, no lançamento de seu 
livro “Psiquiatria Infantil”, referência mundial no assunto. 
Em 1943, Kanner descreve o que é autismo, discussão que 
é explorada nas seções subsequentes deste artigo (Sheff er, 
2018. Silberman, 2016).

Hans Asperger

Hans Asperger nasceu na cidade de Hausbrunn, na Áus-
tria, em 1906, e se mudou para Viena, em 1925, para estudar 
Medicina na Universidade de Viena. Em 1931, formou-se e, 
no mesmo ano, foi aceito como aluno de pós-doutorado por 
Franz Hamburger, diretor do Hospital Infantil dessa mesma 
universidade. No ano seguinte, nesse mesmo serviço, As-
perger foi enviado por Hamburger para a Clínica de Educa-
ção Curativa, criada por Erwin Lazar e, em 1934, foi nomea-
do diretor da instituição (Sheff er, 2018). 

No fi m de 1941, Asperger fundou a Sociedade de Edu-
cação Curativa de Viena, junto com três outros membros: 
Hamburger, Erwin Jekelius – diretor médico da Clínica de 
Spiegelgrund – e Max Gundel – diretor municipal da Clíni-
ca de Spiegelgrund e chefe da Secretaria de Saúde Pública de 
Viena. Jekelius tornou-se o presidente e Asperger, o vice da 
sociedade recém-criada (Sheff er, 2018).

Em 1943, Asperger publicou a sua tese de pós-doutorado 
pela Universidade de Viena, intitulada Os Psicopatas Autistas 
na Infância. Em 1957, ele passa a integrar o corpo docente da 
Clínica Infantil da Universidade de Innsbruck e, mais tar-
de, em 1962, retornou como professor na Clínica Infantil da 
Universidade de Viena (Asperger, 1943; Sheff er, 2018). Asper-
ger faleceu em 1980, um ano antes de sua descrição se tor-
nar conhecida pela comunidade científi ca de língua inglesa 
(Sheff er, 2018), como poderá ser observado nos próximos tó-
picos desta revisão.

Histórico das Descrições: O Quadro do Autismo
Em 1943, Kanner publicou um artigo em que descreve o 

autismo a partir da observação de onze crianças que apresen-
tavam quadro clínico caracterizado por comprometimentos 
na linguagem, comportamentos repetitivos, ecolalia, este-
reotipia, falta de interesse pelas pessoas e isolamento social. 
Com esse estudo, o autor denomina o quadro identifi cado de 
Autistic Disturbances of Aff ective Contact (Transtornos Autísti-
cos do Contato Afetivo, em tradução livre), que, em seus arti-
gos posteriores, passou a chamar de Infantile Autism (Autismo 
Infantil, em tradução livre). 

Além de Kanner, Hans Asperger pesquisava a mesma pa-
tologia no mesmo período. Asperger nomeou a patologia ob-
servada de “Psicopatia Autista”. Porém, por ter publicado 
seus trabalhos em língua alemã, as suas ideias não foram di-
fundidas entre os falantes da língua inglesa (Asperger, 1938, 
1943; Sheff er, 2018). Somente em 1981, Lorna Wing publica um 
artigo sobre Asperger em uma revista de língua inglesa (Ba-
ron-Cohen, 2015; Wing, 1981).

Nesse trabalho, Wing afi rma que Asperger já havia apre-
sentado em 1943, na Clínica Infantil da Universidade de Viena, 
uma tese em que descreve quatro casos de crianças, intitula-
da: Die, Autistischen Psychopathen im Kindesalter (Os Psicopa-
tas Autistas na Infância, em tradução livre), tese esta publica-
da no ano seguinte (Asperger, 1943; Baron-Cohen, 2015; Wing, 
1981). Posterior à publicação do artigo de Wing, a tese de Hans 
Asperger foi traduzida para o inglês por Uta Frith em 1991, dez 
anos depois da sua publicação original. Foi a partir de então 
que o meio científi co conheceu de forma mais abrangente a 
visão de Asperger.

É relevante frisar que, mesmo antes de Asperger e Kanner, ou-
tros médicos haviam descrito crianças com quadros semelhantes, 
porém se referiam a tais crianças como esquizoides. Nesse sentido, 
coube aos dois defi nir melhor esses sintomas em um novo quadro 
cunhado com o nome de autismo. Por muito tempo, Leo Kanner foi 
considerado como o primeiro e único a realizar tal façanha, entre-
tanto, mais tarde, os trabalhos de Asperger vieram à tona, tirando-
lhe a exclusividade (Fitzgerald, 2019; Harris, 2018; Sheff er, 2018).
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Asperger defendeu a sua tese no mesmo ano em que 
Kanner publicou o seu artigo (Asperger, 1943; Kanner, 1943). 
Para nomear a patologia que ambos vinham apresentando à 
comunidade científi ca de então, os dois se apropriaram do 
termo Autismo, que, em 1911, Eugen Bleuler havia cunhado 
para descrever uma das características centrais da esqui-
zofrenia: a incapacidade ou uma grande difi culdade de co-
municação (Ajuriaguerra, 1983; Bleuler, 1985; Parisi & Parisi, 
2019). Todavia, ressalta-se que apenas Asperger, em sua te-
se, explicita a adoção da terminologia de Bleuler (Asperger, 
1943; Kanner, 1943). 

Por muito tempo, portanto, permaneceu a crença de que 
apenas Kanner havia descrito o autismo, e é somente no co-
meço da década de 1980 é que se passou a aventar a desco-
berta, quase simultânea, de Kanner e Asperger. Porém Kan-
ner sempre recebeu maior destaque, fi cando com a primazia 
da descrição. Como foi visto acima, a proximidade entre as 
publicações provocou suspeitas de que Asperger sabia so-
bre o trabalho de Kanner, ou vice-versa (Sheff er, 2018). Para 
contribuir no esclarecimento dos fatos, em 2016, o jorna-
lista estadunidense Steve Silberman, ao investigar separa-
damente as trajetórias de ambos, descobre que o primeiro a 
descrever o autismo, na verdade, foi Asperger (Baron-Cohen 
et al., 2018; Silberman, 2016). 

O jornalista chega a essa conclusão após identifi car in-
dícios de que Asperger já pesquisava crianças autistas antes 
mesmo da publicação dos estudos de Kanner e que, inclu-
sive, apresentou no Departamento de Educação Curativa da 
Universidade de Viena, sob supervisão do professor Franz 
Hamburguer, um estudo de caso, no dia 3 de outubro de 1938, 
intitulado The Mentally Abnormal Child (em tradução livre 
para o inglês). Portanto, alguns anos antes da publicação de 
Kanner, Asperger já se adiantava na discussão do tema (Cze-
ch, 2018; Silberman, 2016). Além disso, destaca-se que Hans 
Asperger atendeu desde casos graves de autismo, nos quais 
havia total ausência de fala, até casos leves, que apresen-
tavam fala mais articulada e interesses em temas comple-
xos, como a Astronomia. A ênfase do seu trabalho recaiu nas 
crianças mais inteligentes (Sheff er, 2018).

Silberman (2016) descobriu que Anni Weiss e Georg 
Frankl, profi ssionais da Clínica Infantil da Universidade de 
Viena, de Asperger, migraram para os Estados Unidos da 
América. Frankl teria recebido a ajuda de Kanner para via-
jar, bem como para trabalhar na Universidade John Hop-
kins. Silberman (2016) sugere que Frankl, provavelmente, é 
o responsável por levar os trabalhos de Asperger até Kanner, 
mas não acredita que Kanner tenha agido de má-fé e que o 
fato de não ter citado Asperger pode ter sido por ignorância. 
Nenhum colega de Kanner admitiu que ele tivesse conheci-
mento acerca dos trabalhos que se desenrolavam em Viena, 
e Kanner também nunca desmentiu tal fato, tampouco reco-
nheceu as contribuições de Asperger. Essas questões podem 
contribuir para o desconhecimento da ligação entre os tra-
balhos dos dois pioneiros sobre os estudos de autismo (Ro-
bison, 2016; Silberman, 2016).

Kanner e Frankl trabalharam por dois anos nas chama-
das Mental Clinics. Naquela época, a divulgação de trabalhos 
científi cos ocorria por meio de jornais locais. Kanner uti-
lizou desse recurso para atrair a atenção de grupos de pais 
e, assim, recrutar pacientes para seus estudos. A Children’s 
Aid Society – instituição que presta assistência e proteção a 
crianças em situação de vulnerabilidade – foi um dos meios 
para que várias crianças chegassem a Kanner (Silberman, 
2016).

Em relação ao conhecimento de Kanner dos trabalhos 
inovadores de Erwin Lazar – abaixo discutidos mais deta-
lhadamente –, o que se sabe é que, em uma carta a Meyer, 
em 1939, Kanner faz elogios à Clínica de Lazar. Isto mostra 
que, mesmo que Kanner não tivesse ouvido falar de Asper-
ger, isto não signifi ca que desconhecia o trabalho que estava 
sendo desenvolvido na clínica austríaca (Al Ghazi, 2018; Sil-
berman, 2016). Deixa claro, ainda, que, ao contrário do que 
se acreditava há muito tempo, não foi Kanner, mas Asperger 
o pioneiro da descoberta do autismo (Czech, 2019; Silber-
man, 2016).
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Clínica de Educação Curativa

A Clínica de Educação Curativa foi criada e desenvolvida 
por Erwin Lazar, um médico cujo trabalho inovador encan-
tava e surpreendia a todos. O profi ssional desenvolveu uma 
ala para tratar, de maneira individualizada, crianças com 
múltiplas defi ciências e problemas psicológicos – tendo in-
teresse maior pelos delinquentes juvenis – e com o objetivo 
de desenvolver o potencial dos pacientes. Para isto, Lazar se 
apropriou do termo Heilpaedagogik, que pode ser traduzi-
do por “educação curativa”. Este termo, anteriormente, era 
utilizado para se referir a uma abordagem pedagógica já co-
nhecida e utilizada na Alemanha, Suíça e Áustria. Mas, di-
ferentemente do conceito anterior, a “educação curativa” de 
Lazar combinava Pedagogia Terapêutica, Educação Especial 
e Ortopedia (Sheff er, 2018; Silberman, 2016). 

Após a morte de Lazar, em 1932, Asperger é nomeado 
por Hamburger como diretor dessa clínica, em 1934, embo-
ra fosse muito jovem e inexperiente. Isso, contudo, não pa-
rece ter agradado aos outros profi ssionais que trabalhavam 
na ala, pois, durante a década de 1930, todas as publicações 
realizadas pelos médicos da clínica não mencionaram o no-
me de Asperger, mas o de Lazar, ainda que o primeiro já fos-
se o diretor da instituição. Entre os profi ssionais da clínica, 
dois publicaram artigos sobre crianças com características 
de autismo, os já mencionados Frankl e Weiss. Entretanto, 
assim como outros profi ssionais da clínica que lidavam com 
tais crianças, não as patologizavam, o que indica que Asper-
ger foi o primeiro a descrever o autismo como uma patologia 
(Sheff er, 2018; Silberman, 2016). 

Asperger fi cou conhecido como “o defensor dos autistas 
e da diversidade” por preconizar que essas crianças pode-
riam desenvolver-se caso recebessem um tratamento ade-
quado, que visasse às suas necessidades individuais, o que 
pode ser constatado em seu estudo de caso publicado em 
1938. Asperger se refere ao autista que participou do estu-
do como “anormal”, devido aos “problemas” que apresen-
tava – distúrbios do sono, irritabilidade, alta seletividade 
alimentar e alterações sensoriais. Ele também esclarece que 

isso não signifi cava que o autista fosse “inferior” em relação 
às demais crianças, na medida em que o autista em questão 
era muito inteligente e tinha uma linguagem altamente re-
buscada (Asperger, 1938; Sheff er, 2018). 

Em contrapartida, as investigações da historiadora 
Edith Sheff er, especialista em história da Alemanha e Eu-
ropa Central, mostram que, enquanto protegia as crianças 
que considerava inteligentes, ou seja, os “autistas de alto 
funcionamento”, Asperger ignorava aquelas que apresenta-
vam quadros graves. Essa afi rmação é evidenciada por meio 
do destaque quase que exclusivo dado ao quadro de crian-
ças com sintomas brandos de autismo nas obras de Asperger 
(Sheff er, 2018).

Evolução dos Conceitos de Autismo

No decorrer do tempo, o autismo foi nomeado e classi-
fi cado de formas diferentes por alguns autores para além 
dos já mencionados – Autismo Precoce, de Kanner, e Psico-
patia Autística, de Asperger. James Antony (1958), por exem-
plo, dividiu o autismo em primário e secundário. O autismo 
primário se manifestaria no primeiro ano de vida, devido a 
perturbações nas primeiras relações entre o bebê e o am-
biente, especialmente com a mãe. Enquanto o secundário 
seria marcado porque as relações pareceriam normais até o 
segundo ano de vida, quando, então, ocorreria uma regres-
são psicótica (Anthony, 1958; Rocha, 1985). 

Frederick Stone e Cyrille Koupernik (1978) tentaram di-
ferenciar o “Autismo de Kanner” da esquizofrenia infantil, 
sendo que aquele teria início após o nascimento, enquanto 
esta surgiria na primeira infância (1 aos 5 anos). As aluci-
nações, ausentes no autismo, são muito comuns na esqui-
zofrenia; e os antipsicóticos, derivados das fenotiazinas, 
são pouco efi cazes para os autistas, enquanto os esquizo-
frênicos respondem bem a este tipo de medicamento (Stone 
et al.,1980). Para além desses autores, Kiyoshi Makita (1964) 
divide o autismo em duas categorias opostas: o autismo es-
quizofrênico e o pseudoautismo. O autismo esquizofrênico é 
subdividido em autismo infantil precoce de Kanner, psicose 
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simbiótica de Mahler e outras formas de esquizofrenia da in-
fância. O pseudoautismo, por sua vez, foi dividido em autismo 
orgânico e neurótico (Makita, 1964). 

O autismo foi inicialmente compreendido como um tipo 
de psicose da infância, relacionada à esquizofrenia infantil, 
e essa ideia perdurou por algum tempo. Uma das referências 
iniciais desta correlação, entre psicose e sintomatologia au-
tística, foi a descrita por Theodor Heller, em 1908 (Kanner, 
1949). Heller (1908) faz um relato acerca de seis crianças que 
apresentavam desenvolvimento normal até aproximada-
mente os 4 anos de idade, quando, então, demonstravam uma 
quebra abrupta com regressão tanto das aquisições do desen-
volvimento quanto das modifi cações comportamentais, o que 
o autor denomina de “Demência Infantil”.

Embora a demência descrita por Heller se assemelhe ao 
autismo delineado por Kanner, este último surge na mais 
tenra infância, prejudicando o desenvolvimento, antes mes-
mo de haver aquisição das primeiras habilidades; enquanto a 
primeira se instala em uma mente aparentemente sadia, o que 
justifi ca o nome de demência infantil (Kanner, 1949). Kanner 
(1949) descreveu o “autismo infantil precoce” como uma con-
dição bastante diferente da demência descrita por Heller, as-
sim como qualquer outro quadro orgânico. Mais tarde, a de-
mência nos termos de Heller recebe o nome de “Síndrome de 
Heller” e, posteriormente, de Transtorno Desintegrativo da 
Infância (American Psychiatric Association, 1994).

 Hoje, com o advento do DSM-V, o Transtorno Desinte-
grativo da Infância foi incorporado pela nomenclatura de 
Transtorno do Espectro Autista (American Psychiatric Asso-
ciation, 2013). Bleuler (1985) provavelmente não consideraria 
o autismo, enquanto quadro diagnóstico, como um tipo de 
esquizofrenia pela divergência dos sintomas e da evolução da 
patologia. O primeiro motivo seria a ausência dos sintomas 
fundamentais para tal diagnóstico. No autismo, sendo con-
siderado um sintoma da esquizofrenia, as relações humanas 
são perturbadas devido a um “recuo a uma vida interior”, 
através dos delírios e “realizações simbólicas do self”, ao pas-
so que, no quadro autista, a criança não desenvolve as habili-
dades essenciais para estabelecer relações saudáveis e apro-
priadas com as outras pessoas. Em resumo, na esquizofrenia 

ocorrem alterações do senso de realidade, do pensamento e 
de senso percepção clássicas. Quanto à evolução do quadro, 
neste caso, os sintomas se instalam em um indivíduo previa-
mente saudável, enquanto o autismo afeta o desenvolvimento 
desde o início da infância (Bleuler, 1985).

No seu artigo clássico de 1949, Kanner associa o autismo à 
esquizofrenia, justifi cando esta associação com a semelhan-
ça do autismo com os quadros esquizofrênicos. Ele acreditava 
que, diferentemente das demências descritas por Heller e De 
Santis, o autismo jamais sairia do grupo das psicoses. Apenas 
em 1976, o autismo deixou de ser considerado uma psicose e 
passou a ser relacionado a uma síndrome com défi cit cogniti-
vo (Assumpção & Kuczynski, 2015).

Kanner criticava amplamente a psicanálise, mas pare-
ce ter sofrido infl uência desse campo em função do contexto 
no qual estava inserido, isto é, um período de grande difusão 
das teorias psicanalíticas nos Estados Unidos e a consequen-
te culpabilização das mães (Kanner, 1949; Sterwald, 2019). No 
passado, baseado na teoria psicanalítica, acreditava-se for-
temente numa teoria etiológica da psicose infantil, a cha-
mada “Teoria da Mãe Geladeira”. O termo “geladeira” parece 
ter sido mencionado primeiramente por Kanner, o que pode 
ser constatado em seu artigo sobre as crianças autistas, “Eles 
foram mantidos em geladeiras e não descongelavam” (Kanner, 
1949).

Na mesma linha de pensamento, a teoria das “mães es-
quizofrenogênicas", expressão cunhada em 1948 por Frieda 
Fromm-Reichman (Fromm-Reichmann, 1948; Seeman, 2016) 
que se fortaleceria no Brasil, entre 1950 e 1980, como “Teo-
ria da Mãe Esquizofrenizante” (Figueiredo, 2017), propunha 
que a esquizofrenia era causada por mães frias e emocional-
mente distantes dos seus fi lhos ou superprotetoras (Fromm
-Reichmann, 1948; Seeman, 2016). Como o autismo era com-
preendido enquanto uma psicose, Bruno Bettelheim (1987), 
fortemente infl uenciado pelas observações de Kanner, for-
mula e reforça o papel representado pela personalidade dos 
pais dos autistas, na gênese da patologia, em seu livro pu-
blicado em 1967, A Fortaleza Vazia (Bettelheim, 1987; Briggs, 
2019; Kanner, 1949). 
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Posteriormente, Kanner defende que o autismo seria re-
sultado da combinação de fatores inatos e ambientais (Ei-
senberg & Kanner, 1957; Kanner, 1965). Já em 1971, Kanner 
reforça que o autismo é inato, além de criticar as pessoas 
que o consideravam “defensor da psicogênese” na origem 
do autismo. As teorias de base psicogênica tornaram-se re-
trógradas, e o autismo, hoje, é percebido como multifatorial, 
embora não sejam compreendidos todos os mecanismos en-
volvidos na sua etiologia (Ornoy et al., 2016; Sterwald, 2019; 
Sztainberg & Zoghbi, 2016; Yucel et al., 2015).

O conceito de autismo e sua caracterização sintomatoló-
gica sofreram alterações signifi cativas nas edições dos ma-
nuais da Associação Americana de Psiquiatria, os chamados 
DSMs (American Psychiatric Association, 2013). Em sua pri-
meira edição, de 1952, não há qualquer referência sobre o as-
sunto, porém, na segunda edição do Diagnostic and Statistical 
Manual, o DSM II, de 1968, dentro da categoria “Esquizofre-
nia Infantil”, pode ser encontrado o comportamento autís-
tico com isolamento social, apontado como uma das mani-
festações desta psicose (American Psychiatric Association, 
1952, 1968). 

Em 1980, o Autismo Infantil Precoce, descrito por Kan-
ner, apareceu pela primeira vez na terceira edição do Diag-
nostic and Statistical Manual (DSM-III), agora, como Autismo 
Infantil, entre os “Transtornos Invasivos do Desenvolvi-
mento”. Nesta edição, contudo, pouco se fala sobre a evolu-
ção da patologia. Ocorre uma segunda categoria de autismo 
residual para os casos em que os sintomas estejam presen-
tes para além da infância, porém não muito evidentes. Ainda 
nesta mesma edição, os autores discorrem sobre a existên-
cia de divergências entre os profi ssionais sobre se o autismo 
seria uma forma de esquizofrenia ou uma categoria distin-
ta, sendo os critérios de diagnóstico para o Autismo Infantil 
aqueles identifi cados por Kanner, ou seja, sintomas graves 
(American Psychiatric Association, 1980).

Em 1987, aparece uma edição revisada, a DSM-III-R, na 
qual é apresentada uma tentativa de abordar o autismo de 
maneira mais ampla. Nesta edição, foi criada uma subca-

tegoria, denominada de “Transtornos do Desenvolvimento 
Sem Outra especifi cação”, cujos critérios foram mais exten-
sos e divididos em três categorias: integração social, comu-
nicação e resistência à mudança.

Quanto à descrição de Asperger, chamada de Síndrome 
de Asperger, esta somente foi inserida, em 1994, na quarta 
edição deste manual (DSM-IV). Esses dois quadros se dife-
renciavam por características específi cas, pois, no autismo 
defi nido por Kanner, podem ser encontrados défi cits impor-
tantes no desenvolvimento da linguagem, como fala em-
pobrecida com ecolalias e inversões pronominais, grande 
resistência a mudanças, habilidades sociais limitadas e defi -
ciência intelectual grave, enquanto os “Aspergers” apresen-
tam vasto vocabulário, sem atraso na fala, défi cit intelec-
tual leve ou ausente e habilidades sociais regulares ou boas 
(American Psychiatric Association, 1994; Asperger, 1938, 
1943; Assumpção & Kuczynski, 2015; Kanner, 1943).

A década de 1990 é extremamente importante para o Au-
tismo. A comunidade científi ca já tinha conhecimentos do 
trabalho de Asperger através das publicações de Lorna Wing 
(Sheff erm 2018; Wing, 1981) e Uta Frith (Asperger, 1991; Ba-
ron-Cohen, 2015). Quando, em 1994, a Síndrome de Asperger 
é incorporada ao Diagnostic and Statistical Manual of Mental 
Disorders (DSM IV), é alocada dentro do grupo dos Transtor-
nos Invasivos do Desenvolvimento. No mesmo grupo, tam-
bém foram elencados o Transtorno Autista, o Transtorno 
Desintegrativo da Infância, o Transtorno de Rett, bem como 
o Transtorno Invasivo do Desenvolvimento Sem Outra Es-
pecifi cação (American Psychiatric Association, 1994). 

Embora a Síndrome de Asperger tenha sido inicialmente 
compreendida como um diagnóstico diferente do “Autismo 
de Kanner”, aos poucos a Síndrome de Asperger foi alocada 
como um autismo de alto funcionamento pelos profi ssionais 
da área da saúde. Isso porque ambos os quadros comparti-
lhavam muitas semelhanças, apesar de os sintomas serem 
mais atenuados na Síndrome de Asperger, permitindo um 
prognóstico mais favorável (American Psychiatric Associa-
tion, 1994, 2013; Sheff er, 2018).
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Em 2013, com o advento do DSM-V, a última edição até 
então publicada, a “Síndrome de Asperger” e o “Autismo 
Infantil” passam a pertencer à mesma categoria diagnós-
tica (American Psychiatric Association, 2013; Sheff er, 2018). 
Novas modifi cações aparecem, inclusive no Prefácio e nos 
Destaques das Modifi cações do DSM-IV para o DSM-V, on-
de se discorre sobre a fusão dos antigos quadros chamados 
Transtorno de Asperger, Autismo Infantil, Transtorno Glo-
bal do Desenvolvimento Sem Outra Especifi cação, Transtor-
no Desintegrativo da Infância. Estes todos, a partir de então, 
deixam de existir enquanto categorias separadas e se fun-
dem ao que se chama, doravante, Transtorno do Espectro 
Autista (American Psychiatric Association, 2013). 

O TEA é caracterizado no DSM-V por: défi cits persis-
tentes na comunicação e na interação social; défi cits na re-
ciprocidade socioemocional; défi cits nos comportamentos 
comunicativos não verbais; défi cits para desenvolver; difi -
culdade de manter e compreender relacionamentos; hiper ou 
hiporreatividade a estímulos sensoriais; interesse incomum 
por aspectos sensoriais do ambiente. 

Nesta edição, o TEA passa a ser descrito com três níveis 
de gravidade: nível 1 “exigindo apoio”; nível 2 “exigindo 
apoio substancial” e nível 3 “exigindo apoio muito substan-
cial”. Nos três níveis existem comprometimentos nas habi-
lidades de comunicação e interação social. No primeiro ní-
vel, os prejuízos são mais brandos, necessitando de menos 
apoio que os demais níveis; no segundo nível, as difi culda-
des nestas áreas são mais demarcadas; e, no terceiro nível, 
estes défi cits se agravam signifi cativamente, a comunicação 
torna-se incompreensível, as iniciativas sociais, muito ra-
ras, enquanto que a funcionalidade, mais prejudicada (Ame-
rican Psychiatric Association, 2013; Assumpção & Kuczyns-
ki, 2015; Vázquez-Villagrán et al., 2017). 

Destaca-se que a inserção do termo “espectro” tem o 
objetivo de esclarecer que o autismo seria, na verdade, um 
grupo sindrômico, com características heterogêneas, devi-
do à variedade de sintomas e ao nível de desenvolvimento, 
sendo que a gravidade do quadro e a idade podem interferir 
em como o transtorno se manifesta (American Psychiatric 
Association, 2013; Gyawali & Patra, 2019; Masi et al., 2017).

Atualmente, no Brasil, existe uma política de inclusão 
escolar para crianças e adolescentes que são diagnosticados 
com TEA, considerado um tipo de defi ciência intelectual, ou 
alguma defi ciência intelectual (Lima & Laplane, 2016). Essa 
política é amparada pela Lei nº 13.146/2015 e tem o objetivo 
de equiparar as pessoas com alguma defi ciência, seja ela fí-
sica e/ou mental, àquelas que não a possua, garantindo-lhes 
as mesmas oportunidades. A Lei também possibilita que as 
pessoas com defi ciência tenham uma série de direitos em 
vários âmbitos da vida pública, tais como prioridade nos 
atendimentos, inclusão na educação e no trabalho e acessi-
bilidade (Guareschi et al., 2016; Rodrigues et al., 2018).

Considerações Finais

O Transtorno do Espectro Autista é uma patologia que 
interfere na cognição e, principalmente, no comportamen-
to das pessoas afetadas, quadro que tem implicações pa-
ra a qualidade de vida dos indivíduos que apresentam esse 
transtorno, visto que o ser humano é gregário e precisa rela-
cionar-se socialmente. Essa condição é muito pouco conhe-
cida, mas há um crescente esforço da comunidade científi ca 
para expandir e fomentar novos conhecimentos acerca do 
autismo.

Neste artigo, o tópico que trata da Clínica de Educação 
Curativa mostrou que as crianças com características autís-
ticas não foram classifi cadas em um diagnóstico psicopato-
lógico específi co pelos colegas de Asperger em seus primei-
ros artigos sobre o tema. Porém, Asperger, em publicações 
posteriores às de seus colegas, considerou tais crianças co-
mo pessoas com a “Patologia Autística”. Kanner acreditava 
que o autismo pudesse ser um tipo de psicose de origem psi-
cogênica, causado pela frieza dos pais. Essas afi rmações de 
um médico tão notável, em um período histórico da grande 
difusão da psicanálise, criaram um terreno fértil para o fl o-
rescimento de teorias que culpabilizavam as mães pelo au-
tismo dos fi lhos. Posteriormente, com o avanço da ciência, 
surgiram evidências sobre a falsidade dessas teorias e in-
dícios de uma patologia genética, comprovando que o com-
portamento dos pais não era a origem do autismo.
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Esta revisão apontou como algumas concepções acer-
ca de uma patologia podem mudar ao longo do tempo. Es-
sas mudanças se devem, em parte, pelo aumento do conhe-
cimento científi co sobre a patologia, que advém de muitas 
pesquisas teóricas e experimentais, mas também sofrem 
infl uência do contexto histórico, social, cultural e geográfi -
co. Um indício de como o contexto pode impactar em como 
uma condição psicológica é vista e tratada é a Áustria duran-
te o nazismo.

Durante este período, havia predomínio do sistema de 
pensamento nazista, que pregava a eugenia e superiorida-
de da raça ariana. Em função dessa corrente ter-se tornado 
predominante, várias crianças com defi ciências foram mor-
tas, e este é um dos motivos pelos quais somente os autistas 
leves foram descritos por Asperger. Para ele, essas crianças 
não eram inferiores, pois poderiam adequar-se aos padrões 
nazistas. As crianças autistas mais graves, geralmente, 
eram subdiagnosticadas, visto que não se encaixavam no 
diagnóstico de Asperger e, desse modo, eram diagnosticadas 
apenas como pessoas com defi ciência intelectual.

Atualmente, o autismo é considerado como um tipo de 
defi ciência, mesmo que não exista comorbidade com defi -
ciência intelectual, como acontece em alguns casos. A lei ga-
rante que estes indivíduos tenham acesso aos mesmos di-
reitos que qualquer outro cidadão em diversas esferas, como 
na educação e no trabalho. Porém, muito ainda deve ser feito 
para ampliar o conhecimento das pessoas sobre o autismo, 
que ainda é alvo de muito preconceito, seja por parte da fa-
mília ou da sociedade de maneira geral. Assim, este artigo 
buscou explanar sobre a história da descrição do autismo, 
com a fi nalidade de divulgar o conhecimento que se tem so-
bre esta condição, que ainda apresenta escasso material dis-
ponível em língua portuguesa.

Referências

Ajuriaguerra, J. (1983). Manual de Psiquiatria Infantil (2. ed.) 
(P. C. Geraldes & S. R. Alves, Trad.). Masson. (Obra 
original publicada em 1973).

American Psychiatric Association. (1952). Diagnostic Statistical 
Manual of Mental Disorders (1. ed.). 

American Psychiatric Association. (1968). Diagnostic and 
Statistical Manual of Mental Disorders (2. ed.). 

American Psychiatric Association. (1980). Diagnostic and 
Statistical Manual of Mental Disorders (3. ed.). 

American Psychiatric Association. (1987). Diagnostic and 
Statistical Manual of Mental Disorders (3. ed.). 

American Psychiatric Association. (1994). Diagnostic and 
Statistical Manual of Mental Disorders (4. ed.). 

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and 
Statistical Manual of Mental Disorders (5. ed.). 

Anthony, J. (1958). An experimental approach to the 
psychopathology. British Journal of Medical Psychology, 
31, 211–225. https://doi.org/10.1111/j.2044-8341.1958.
tb01968.x 

Artigas-Pallarés, J., & Paula-Pérez, I. (2017). Deconstruyendo 
a Kanner. Revista de Neurología, 1(4), 9–15. https://doi.
org/10.33588/rn.64S01.2017008

Asperger, H. (1938). Das psychisch abnorme kind. Wiener 
Kinischen Wochenzeitschrift, 49, 1314–1317. https://
static.mediapart.fr/files/2019/05/04/wiener-
klinische-wochenschrift-volume-49-issue-1938-
doi-10-0000-2fwienerklinischewochenschrift-de-
2f4913141317-hans-asperger-das-psychisch-abnorm-
e-kind-the-mentally-abnormal-child.pdf



93a História da descrição do autismo

Asperger, H. (1943). Die “Autistischen Psychopathen” im 
Kindesalter [Tese de Doutorado, Wiener Universitäts-
Kinderklinik, Viena].

Asperger, H. (1991). Autistic Psychopathy in Childhood. In U. 
Frith (Ed.). Autism and Asperger Syndrome (pp. 37–92). 
Cambridge University Press.  

Assumpção Jr, F. B., & Kuczynski, E. (2015). Autismo Infantil 
(2. ed.). Atheneu.

Barahona-Corrêa, J. B., & Filipe, C. N. (2016, Jan.). A concise 
history of Asperger Syndrome: The short reign of a 
troublesome diagnosis. Frontiers in Psychology, 6, art. 
2024, 1–7. https://doi.org/10.3389/fpsyg.2015.02024

Baron-Cohen, S. (2015). Leo Kanner, Hans Asperger, and 
the discovery of Autism. The Lancet, 386, 1329–1330. 
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(15)00337-2

Baron-Cohen, S., Klin, A., Silberman, S., & Buxbaum, J. 
D. (2018). Did Hans Asperger actively assist the 
nazieuthanasia program? Molecular Autism, 28(9), 1–2.  
https://doi.org/10.1186/s13229-018-0209-5

Bettelheim, B. (1987). A fortaleza vazia. Martins Fontes.

Bleuler, E. (1985). Psiquiatria (15. ed.) (M. Bleuler, Ed., & E. 
Nick, Trad.). Guanabara Koogan S. A. (Obra original 
publicada em 1916).

Briggs, J. (2019). The enduring fortress: The infl uence of 
Bruno Bettelheim in the politics of autism in France. 
Modern Intellectual History, 17(4), 1-29. https://doi.
org/10.1017/S1479244319000015

Chown, N., & Hughes, L. (2016). History and fi rst descriptions 
of Autism: Asperger versus Kanner revisited. Journal of 
Autism and Developmental Disorders, 46(6), 2270-2272. 
https://doi.org/10.1007/s10803-016-2746-0

Czech, H. (2018). Hans Asperger, national socialism, and race 
hygiene in Nazi-era Vienna. Molecular Autism, 29(9), 
2–43. https://doi.org/10.1186/s13229-018-0208-6

Czech, H. (2019). Response to non complicit: Revisiting Hans 
Asperger’s career in Nazi era Vienna. Journal of Autism 
and Developmental Disorders, 49, 3883–3887. https://
doi.org/10.1007/s10803-019-04106-w

Eisenberg, L., & Kanner, L. (1957). Childhood Schizophrenia 
Symposium, 1955. 6. Early Infantile Autism, 1943-55. 
The American Journal of Orthopsychiatry, 26, 556-566. 
https://doi.org/10.1111/j.1939-0025.1956.tb06202.x

Figueiredo, M. S. (2017). Tecendo histórias, fortalecendo 
vínculos: A experiência com genogramas em um grupo 
multifamiliar. Nova Perspectiva Sistêmica, 26(59), 87–
99. http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_
arttext&pid=S0104-78412017000300007&lng=pt&nr
m=iso

Fitzgerald, M. M. (2019). The history of Autism in the fi rst half 
century of the 20th century: New and revised. Journal 
for Reattach Therapy and Developmental Diversities, 1(2), 
70–77. https://doi.org/10.26407/2018jrtdd.1.13

Fromm-Reichmann, F. (1948). Notes on the development 
of treatment of schizophrenics by psychoanalytic 
psychotherapy. Psychiatry, 11(3), 263–273.  http://
dx.doi.org/10.1080/00332747.1948.11022688

Ghazi, L. (2018). History of autism. The beginnings. Collusions 
or Serendipity. Journal of Educational Sciences, XIX, 
19(38), 5–17. https://doi.org/10.35923/JES.2018.2.01

Guareschi, T., Alves, M. D., & Naujorks, M. I. (2016). Autismo 
e políticas públicas de inclusão no Brasil. Journal of 
Research in Special Educational Needs, 16(1), 246-250. 
https://doi.org/10.1111/1471-3802.12286



94a História da descrição do autismo

Gyawali, S., & Patra, B. N. (2019). Trends in concept and 
nosology of Autism Spectrum Disorder: A review. 
Asian Journal of Psychiatry, 40, 92–99. https://doi.
org/10.1016/j.ajp.2019.01.021

Harris, J. (2018). Leo Kanner and Autism: A 75-year 
perspective. International Review of Psychiatry, 30(1), 
3–17. https://doi.org/10.1080/09540261.2018.1455646

Heller, T (1908). Über dementia infantilis. Zeitschrift fur 
die Erforschung und Behandlung des Jugenlichen 
Schuachsinns. 3, 141–65.

Kanner, L. (1943). Autistic Disturbances of aff ective contact. 
Nervous Child, 2, 217–250. https://psycnet.apa.org/
record/1943-03624-001

Kanner, L. (1949). Problems of nosology and psychodynamics. 
American Journal of Orthopsychiatry, 19(3), 416-426. 
https://doi.org/10.1111/j.1939-0025.1949.tb05441.x

Kanner, L. (1965). Infantile Autism and the schizophrenias. 
Journal of the Society for the General Systems Research, 
10(4), 412-420. https://doi.org/10.1002/bs.3830100404

Kanner, L. (1971). Follow-up study of eleven autistic children 
originally reported in 1943. Journal of Autism and 
Childhood Schizophrenia, 1(2), 119-145.  https://doi.
org/10.1007/BF01537953

Lei nº 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de 
inclusão da pessoa com defi ciência (Estatuto da Pessoa 
com Defi ciência). Presidência da República. 

Lima, S. M., & Laplane, A. L. (2016.). Escolarização de alunos 
com Autismo. Revista Brasileira De Educação Especial, 
22(2), 269–2016.  http://dx.doi.org/10.1590/S1413-
65382216000200009

Makita, K. (1964). Early Infantile Autism, Autismus 
Infantum and Pseudo-autism. Folia Psychiatrica 
et Neurologica Japonica, 18(2), 97–111.  https://doi.
org/10.1111/j.1440-1819.1964.tb00016.x

Masi, A., DeMayo, M. M., Glozer, N., & Guastella, A. J. (2017). An 
overview of Autism Spectrum Disorder, heterogeneity 
and treatment options. Neuroscience Bulletin, 33(2), 
183–193. https://doi.org/10.1007/s12264-017-0100-y

McKee, S. L., Liu, X., Truong, D. M., Meinert, A. C., Daire, A. P., 
& Mire, S. S. (2019). The family adjustment measure: 
Identifying stress in parents of youth with Autism. 
Journal of Child and Family Studies, 29, 592–604.  
https://doi.org/10.1007/s10826-019-01569-4

Mesquita, M., & Pinto, T. (2019). Da Psicose Infantil 
ao TEA: Referenciais evolutivos e fundamentos 
socioculturais. Psicologia Clínica, 31(1), 77–92.  
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_
abstract&pid=S0103-56652019000100005

Ornoy, A., Weinstein-Fudim, L., & Ergaz, Z. (2016). Genetic 
syndromes, maternal diseases and antenatal factors 
associated with Autism Spectrum Disorders (ASD). 
Frontiers in Neuroscience, 10(316), 1–21.  http://dx.doi.
org/10.3389/fnins.2016.00316

Parisi, A., & Parisi, S. (2019). Autism, 75 years of history: From 
psychoanalysis to neurobiology. Molecular Science, 
1(6), 20-26.  https://doi.org/10.3934/molsci.2019.1.20

Portes, J. R., Vieira, M. L., Souza, C. D., & Kaszubowski, E. 
(2020). Parental styles and coparenting in families with 
children with Autism: Cluster analysis of children’s 
behavior. Estudos de Psicologia, 37(e190143), 1–12.  
http://dx.doi.org/10.1590/1982-0275202037e190143



95a História da descrição do autismo

Robison, J. E. (2016). Kanner, Asperger, and Frankl: A third 
man at the genesis of the Autism diagnosis. Autism, 
21(7), 1-10.  https://doi.org/10.1177/1362361316654283

Rocha, Z. (1985). Curso de psiquiatria infantil. Vozes.

Rodrigues, R., Domiciano, P. R., & Emerich-Geraldo, D. 
(2018). Defi ciência Intelectual e Transtorno do 
Espectro Autista: Uma revisão da literatura sobre 
os comportamentos do professor na inclusão 
escolar. Caderno de Pós-Graduação em Distúrbios do 
Desenvolvimento, 18, 170–186. ttp://dx.doi.org/10.5935/
cadernosdisturbios.v18n2p170-186

Seeman, M. V. (2016). Schizophrenogenic Mother. In: 
Encyclopedia of couple and family therapy (pp. 2576-
2578). Springer. https://doi.org/10.1007/978-3-319-
15877-8_482-1

Sheff er, E. (2018). Asperger's children: The origins of autism in 
Nazi Vienna. W. W. Norton & Company.

Silberman, S. (2016). Neurotribes: The legacy of Autism and the 
future of Neurodiversity. Avery.

Sterwald, J. B. (2019). How Dr. Leo Kanner constructed the 
autistic family. Perspective in Biology and Medicine, 62(4), 
690-709. https://doi.org/10.1353/pbm.2019.0040

Stone, F. H., & Koupernik, C. (1978). Psiquiatria Infantil para 
estudantes (2. ed.). (A. Rabaça, Trad.). Compendium. 
(Obra original publicada em 1974).

Sztainberg, Y., & Zoghbi, H. Y. (2016). Lessons learned from 
studying Syndromic Autism Spectrum Disorders. 
Nature Neuroscience, 19, 1408–1417.  https://doi.
org/10.1038/nn.4420

Vázquez-Villagrán, L. L., Moo-Rivas, C. D., Meléndez-
Bautista, E., Magriñá-Lizama, J. S., & Méndez-
Domínguez, N. I. (2017). Revisión del Trastorno del 
Espectro Autista: Actualización del diagnóstico y 
tratamiento. Revista Mexicana de Neurociencia, 18(5), 
31–45. https://www.medigraphic.com/cgi-bin/new/
resumen.cgi?IDARTICULO=75061

Wing, L. (1981). Asperger's Syndrome a clinical account. 
Psychological Medicine, 11, 115–129. https://doi.
org/10.1017/s0033291700053332 

Yucel, G. H., Belger, A., Bizzell, J., Parlier, M., Adolphs, R., & 
Piven, J. (2015). Abnormal neural activation to faces in 
the parents of children with Autism. Cerebral Cortex, 
25(12), 4653–4666. https://doi.org/10.1093/cercor/
bhu147




