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Apresentacao

Pesquisas cientificas apresentam alto impacto e valor para a sociedade. Por meio de-
las, é possivel aprimorar e criar novas tecnologias, como as digitais, cada vez mais
importantes no mundo, além de solucionarmos diversos problemas e contribuirmos
para a qualidade de vida de toda a sociedade. A Ciéncia se torna a cada dia mais pre-
sente na vida globalizada.

E o Nucleo Interdisciplinar de Estudos e Pesquisas — NIEP do Instituto de Ensi-
no e Pesquisa Darci Barbosa — IEP-MG/Feapaes-MG! , criado em 2019, objetiva esses
preceitos e se organiza em grupos de pesquisas sobre diferentes tematicas acerca da
pessoa com deficiéncia intelectual e maltipla (PcDIM). O NIEP contribui para o dialo-
go entre diferentes areas do conhecimento, o que proporciona troca de saberes acerca
dos apoios necessarios a PcDIM, além de realizar pesquisas sobre Gestao das Organi-
zagoes da Sociedade Civil.

O NIEP possui parceria com pesquisadores(as) de treze universidades, sendo dez
brasileiras: 1 — Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG); 2 — Universidade de Sao
Paulo (USP); 3 — Universidade Federal do Triangulo Mineiro (UFTM); 4 — Faculdade
Atenas de Passos; 5 — Universidade José do Rosario Vellano (UNIFENAS); 6 — Universi-
dade Federal de Sao Joao Del Rey (UFS]); 7 — Universidade Federal de Juiz de Fora (UF-
JF); 8 — Faculdades Milton Campos; 9 — Universidade do Vale do Sapucai (UNIVAS); e
10 — Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS); e trés estrangeiras: 1 — Uni-
versity College London (Inglaterra); 2 — Universidade do Minho (UMinho — Portugal)
e; 3 — Universidad del Norte (Colombia).

Desde a sua fundacgao, ja foram concluidas 12 pesquisas e 11 encontram-se em
andamento. O Nucleo é dividido em quatro subgrupos de pesquisa, sendo eles:
1 — Cuidado com o Cuidador Formal e Informal da Pessoa em Situacao de Deficiéncia;
2 — Metodologias e Praticas de Apoio a Pessoa em Situagdo de Deficiéncia; 3 — Modelos
de Atencdo a Pessoa em Situacdo de Deficiéncia; e 4 — Sociabilidade da Pessoa em Situac¢ao
de Deficiéncia. Assim, esta obra sintetiza trabalhos de uma equipe motivada a cons-
truir conhecimento cientifico na Rede das Apaes de Minas Gerais para a inclusao so-
cial da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla. Inclui, assim, um processo amplo
de reflexdo e de inflexdo no processo de sistematiza¢do, producao de conhecimentos e
fortalecimento em prol dessa populagao.

Dessa maneira, esperamos incentivar o conhecimento compartilhado, despertar
o interesse pelas areas apresentadas e pela ciéncia como um todo de modo a se cons-
truir uma sociedade mais justa e igualitaria. Sejam bem-vindos a esse mundo apaixo-
nante e, juntos conosco, vamos sonhar com um futuro melhor.

Ana Paula Espindula

1 O Instituto de Ensino e Pesquisa Darci Barbosa faz parte da Federacao das Apaes do Estado de Minas Gerais.



Prefacio

Se atendermos a Teoria do Caos de James Gleike e convo-
carmos o famoso efeito borboleta ndao nos surpreenderemos
se “o bater das asas de uma borboleta na Amazoénia provo-
car um ameno fim de semana em Portugal”. A ligacdo entre
tais acontecimentos pode parecer desprovida de senso por
manifestamente exagerada, mas tem o condao de nos mos-
trar como o curso das nossas vidas é afetado por acées que
manifestamente nao controlamos. Sim, quer concordemos
ou ndo, a verdade é que muito daquilo que somos e fazemos
tem origem em agoes ou acontecimentos sobre os quais nao
fomos vistos nem achados, porém com impactos imprevis-
tos e quica decisivos no desenrolar das nossas vidas. Para ja
ndo falar de quanto imprevistas podem ser as consequéncias
das nossas proprias acoes, seja para nés mesmos, seja para
conhecidos ou desconhecidos presentes em lugares inima-
ginaveis. E quantas vezes os nossos planos de vida ndo sdo
afetados por via desse caos que continuamente nos obriga a
tomar decisdes que em outros momentos soariam como es-
tranhas ou inconcebiveis? Na verdade, tenho para mim que a
imprevisibilidade, tanto na natureza como na vida social, é a
coisa mais previsivel de acontecer.

Talvez, quem estiver lendo este prefacio se espante e se
interrogue sobre o que pretendo com esta invocac¢ao da Teo-
ria do Caos. Interrogacdo legitima que me afigura importan-
te esclarecer e fundamentar. Pois bem, se a publica¢do deste
primeiro e-book pelo Instituto de Ensino e Pesquisa Darci
Barbosa é, pelo menos aparentemente, uma consequén-
cia previsivel da sua atividade pelos caminhos da pesquisa
cientifica, estar aqui a escrever-vos este prefacio ndo deixa
também de, na sua esséncia, ser a consequéncia do “bater de
asas de uma borboleta”. Na verdade, apesar de desde sempre
o Brasil estar presente no meu imaginario, nunca imaginei
que algum dia estaria a prefaciar este e-book. Efetivamen-
te, este acontecimento encerra em si uma diversidade de
outros acontecimentos nao controlados, imprevisiveis, mas
que manifestamente o tornaram possivel. A este proposito,

tenho de registar dois desses imprevisiveis acontecimentos.
O primeiro, manifestamente feliz e o segundo, respeitante a
uma tragédia que também me abalou profundamente. O pri-
meiro, fruto da minha presenca em Belo Horizonte no ja lon-
ginquo dia 5 de outubro de 2012, na Pontificia Universidade
Catolica de Minas Gerais (PUC-Minas), onde proferi uma pe-
quena palestra sobre inclusdo profissional das pessoas com
deficiéncia intelectual, refere-se ao meu primeiro encontro
com Sérgio Sampaio Bezerra, atual Superintendente do IE-
P-MG a quem e a sua dedicada equipa — Fabiana Silva Zuttin
Cavalcante e Guilherme da Rocha Campos — este e-book de-
ve, antes de mais, a sua publicacdo. Desse “bater de asas de
uma borboleta” haveria de resultar o meu primeiro contacto
com a Rede Mineira das Apaes, gracas ao convite que me foi
enderecado para, em outubro de 2013, participar como pa-
lestrante no XII Congresso da Rede. O segundo acontecimen-
to refere-se ao tragico acidente de via¢do ocorrido em 30 de
julho de 2017, onde viria a falecer Darci Barbosa, patrona do
IEP-MG, triste acontecimento que também nao pode disso-
ciar-se da publicacdo deste e-book. Outro “bater de asas de
uma borboleta” que me trouxe até este prefacio. Ndo ha da-
vidas que neste pequeno planeta azul, que viaja pelo espaco
sideral a 107.000 quilémetros/hora, tanto a natureza como a
humanidade muito pouco, ou nada, controlam os aconteci-
mentos que as moldam e transformam. E sobejamente justo
que este primeiro e-book seja dedicado in memoriam de Dar-
ci Barbosa. Mas também Cleusa Borges, Kamilla Israel, Jania
Angela de Jesus e Luiza Costa, falecidas nesse fatidico aci-
dente, merecem ser recordadas na publicacao deste e-book.
Neste breve prefacio 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 Para
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 memoria ecoam
os seus assertivos “o0i”, proferidos sempre que ndo entendia
exatamente as palavras proferidas com o sotaque portugués
de Portugal. Enfim, por vezes, as borboletas batem as asas
na hora e no local errados. Também ndo posso deixar de me
referir a pessoa do Deputado Federal Eduardo Barbosa, pelo
seu inestimavel labor e amor a causa das pessoas com defi-
ciéncia intelectual e multipla no Brasil. Pessoa para quem o
conhecimento cientifico e a sua divulgagao sdao fundamen-
tais no avanco das politicas e das praticas de inclusdo. 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 experiéncias
dos seus profissionais e dirigentes ndo 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 deficién-
cia é feito de diversidade. E, sobretudo, mostram que essa
diversidade exige pesquisas que produzam conhecimento
diversificado, que o promovam e que o partilhem. Mas es-
te e-book também é a prova provada de quanto o campo da
inclusdo das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla
esta carente de conhecimento e que esse conhecimento deve
e tem de provir dos mais variados lugares e campos cienti-
ficos. Conhecimento, sempre sujeito a critica e, com isso, ao
aperfeicoamento num vaivém continuo entre prova e des-
prova. Afinal de contas, a sua esséncia é feita de resultados
muitas vezes imprevisiveis, como aqueles do “bater das asas
de uma borboleta”.

Carlos Veloso da Veiga
Braga, 21 de novembro de 2021.
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Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano
Aplicado a Avaliacao Psicologica da Deficiéncia Intelectual®

Multidimensional Model of Human Functioning Applied to the Psychological Assessment of Intellectual Disability

Silvia Cristina Marceliano Hallberg?
Adriana Schiitz3
Denise Ruschel Bandeira®

Resumo

A Deficiéncia Intelectual (DI) é caracterizada por limitacGes
de inteligéncia e comportamento adaptativo (CA), que po-
dem ser identificadas antes dos 22 anos de idade. O funcio-
namento humano é um conceito guarda-chuva para todas as
atividades da vida diaria e abrange estruturas e fun¢ées do
corpo, atividades pessoais e participacao, que sao influen-
ciadas pela sadde e por fatores ambientais ou contextuais.
Esta revisdo narrativa apresenta o Modelo Multidimensio-
nal do Funcionamento Humano, delineado pela Associacao
Americana de Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento
(AAIDD), e discute sua aplicagdo a avaliag¢do psicolégica da
DI. Neste artigo, os componentes do modelo sdo apresenta-
dos e propde-se que a avaliagdo psicolégica da DI envolva o
levantamento do maior nimero possivel de informacées so-
bre os componentes do modelo. De forma complementar, sao
citadas técnicas e instrumentos que subsidiam esta ac¢do. As
consideracdes finais situam o conhecimento sobre o modelo
como uma ferramenta indispensavel ao psicélogo que tra-
balha com a avaliacdo psicoldgica da DI e aponta a necessi-
dade de pesquisas de adaptacao ou construcdao de medidas
de CA e de intensidade de suporte validadas e padronizadas
para o Brasil.

Palavras-chave: deficiéncia intelectual, modelo multidimen-
sional do funcionamento humano, avaliac¢do psicolégica

Abstract

Intellectual Disability (ID) is characterized by limitations in
intelligence and adaptive behavior, which can be identified
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 influenced 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 final 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 Cientifico e Tecnolégico (CNPq).
2 Psic6loga no Hospital de Clinicas 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, Aplicacao e Pesquisa em Avaliacao Psicologica (GEAPAP). Mestranda em Psicologia pela Universidade Federal do Rio

Grande do Sul (UFRGS). Email: adrianamschutz@gmail.com



Introducao

A Deficiéncia Intelectual (DI) é caracterizada pela pre-
senca de limita¢des significativas no funcionamento inte-
lectual e no comportamento adaptativo (CA), que podem ser
observadas antes dos 22 anos de idade (Schalock et al., 2021).
Essas limitacdes: (1) refletem uma incapacidade ou restri¢ao
no desempenho funcional de papéis e tarefas socialmente
esperados; (2) representam uma desvantagem substancial
para o individuo; (3) sdo influenciadas por variaveis contex-
tuais; e (4) podem ser mitigadas por meio de intervencgoes,
apoios ou da redugdo de barreiras que impedem oportunida-
des, equidade e inclusao (Schalock et al., 2010).

A avaliacdo psicolégica em casos envolvendo DI, fre-
quentemente, é solicitada para verificar possiveis prejuizos
nas funcgdes cognitivas (Teixeira et al., 2018). Em especial,
nota-se uma valorizacdo da afericdo da eficiéncia intelec-
tual. Déficits em funcionamento intelectual historicamente
tiveram maior destaque do ponto de vista avaliativo (Tassé
et al., 2016). Esse fendmeno é em parte explicado pelo fato
de a inteligéncia ser um dos construtos mais estudados pe-
la Psicologia. Testes de inteligéncia ja 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
avaliacdo da DI (Tassé et al., 2016).

Outro fator que contribui com esse fenomeno é a forte
vinculagdo da avaliagdo psicoldgica a uma perspectiva cli-
nica, biomédica e psicopatoldégica da DI. Passadas trés dé-
cadas desde a primeira vez que a Associacao Americana de
Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento (AAIDD) pro-
p6s um modelo multidimensional e funcional para a DI, o
processo de testagem psicologica ainda é, majoritariamen-
te, direcionado ao fechamento ou descarte de critérios diag-
nosticos (Luckasson et al., 1992).

Quando restrita a um mero levantamento da capaci-
dade intelectiva, visando ao diagnoéstico, a avaliacdo psi-

colégica se torna uma ferramenta de pouca valia para uma
compreensdo aprofundada da pessoa avaliada. Para além da
afericdo de prejuizos em fung¢des cognitivas, o conhecimen-
to sobre os componentes e pressupostos tedricos presentes
no Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano da
AAIDD permite ao psicélogo ampliar o leque de informagdes
sobre a pessoa avaliada e, assim, dispor de mais elementos
para nao somente fundamentar o diagnodstico, mas também
planejar intervencoes e orientar decisdes (Schalock et al,,
2021).

Diante disso, esta revisao narrativa objetiva apresen-
tar e discutir as possiveis aplicacdes desse modelo na ava-
liagdo psicolégica de casos envolvendo DI. Para tanto, serdo
delineadas as diferencas entre as perspectivas clinica e fun-
cional, que sao dois paradigmas importantes para a com-
preensao da DI. Em seguida, o Modelo Multidimensional do
Funcionamento Humano da AAIDD sera conceituado, jun-
tamente com seus componentes. Ressalta-se que sera dada
énfase a aplicacdo dessas informacoes a pratica da avaliacao
psicologica.

Perspectivas clinica e funcional da DI

Para melhor compreender o Modelo Multidimensio-
nal do Funcionamento Humano proposto pela AAIDD e sua
aplicagdo na avaliagdo psicoldgica, cabe uma prévia e breve
discussao sobre dois paradigmas importantes que embasam
o entendimento acerca da DI: (1) o clinico e (2) o funcional.
A perspectiva clinica da DI esta relacionada a um modelo
biomédico e psicopatoldgico, destacando os fatores gené-
ticos, cromossomicos e metabdlicos, bem como a presenca
de teratogenos e de lesdo cerebral traumatica (Schalock et
al., 2018). A partir desse ponto de vista, a DI é entendida en-
quanto uma condi¢do limitante de sadde, caracterizada por
um dano corporal de origem bioldgica. Tem-se, portanto,
um olhar mais voltado para os aspectos organicos e para o
diagnostico. Trata-se de um modelo consolidado histori-
camente através da Classificacdo Internacional de Doencas

4 Professora do Programa de Pés-Graduacao 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).



(CID), que categoriza a DI como um transtorno mental, mais
especificamente, um transtorno do neurodesenvolvimento
(World Health Organization, 2018).

Grande parte das avaliagdes psicoldgicas de casos en-
volvendo DI é solicitada por médicos, visando ao suporte
para esclarecimento diagnostico. Essas avaliagdes sao foca-
das no exame de fungoes cognitivas, especialmente a inteli-
géncia. E uma demanda vélida e indispensavel em processos
diagnosticos. Entretanto, o psic6logo ndo precisa restringir
sua atuacdo a uma perspectiva clinica. Até mesmo porque
algumas demandas por avaliagdo psicolégica extrapolam
a questdo diagnostica, de modo que o profissional pode fa-
zer uso de outras ferramentas tedricas e técnicas, buscan-
do oferecer mais informagoes 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 propde o entendimen-
to da DI enquanto uma deficiéncia, conforme proposto pela
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacida-
de e Saude (CIF) (Organizagdao Mundial de Saude, 2003). A CIF
foi desenvolvida apds fortes criticas ao modelo biomédico,
acusado de contribuir para o aumento do estigma e a pato-
logizacao da DI (Carvalho, 2016). A CIF apresenta uma abor-
dagem que valoriza o contexto do individuo e o mapeamento
de suas potencialidades e fraquezas para melhor orientar o
planejamento de intervenc¢oes (Carvalho, 2016; Salvador-
Carulla et al., 2011).

O surgimento da CIF pode ser considerado uma mudan-
c¢a de paradigmas, trazendo uma nova visdo biopsicossocial.
E uma classificagdo mais dindmica, interativa e abrangen-
te, que propoe um modelo universal e multidimensional de
classificacao das deficiéncias (Buchalla, 2003; Marcelino,
2014). A perspectiva da CIF integra fungdes corporais, fato-
res ambientais, atividades e participac¢ado social. A forma co-
mo esses componentes agem sobre a vida do individuo deve
ser considerada ao examinar sua funcionalidade.

Essa classificacdo permite a identificacao de aspectos
positivos da interacdo entre o individuo e seu ambiente e,

consequentemente, das suas potencialidades (Marcelino,
2014). Por essa perspectiva, o olhar do psicdlogo ndo mais se
restringe ao exame de fun¢oes cognitivas e se expande para
a compreensdo do contexto em que o examinando esta inse-
rido. Assim, partindo de uma perspectiva funcional da DI, a
avaliacdo psicoldgica demanda uma aten¢do mais ampliada
e se torna mais complexa.

As perspectivas clinica e funcional geram, até hoje,
grandes discussdes entre estudiosos e profissionais da area.
Ja foi sugerido que, ao definir a DI enquanto deficiéncia, e
ndo como uma condicdo de saude, ela deveria ser retirada
da lista de doencas da CID e ser classificada somente na CIF.
E necessario lembrar, contudo, que a CIF n3o possui um al-
cance tdo grande quanto a CID, que é usada como base para
as politicas de satude publica dos paises membros da Organi-
zacdao Mundial da Saade. Essa decisdo, portanto, tem carater
politico e social, de forma que ndo deve ser pautada apenas
em critérios de classificacdo (Salvador-Carulla et al., 2011,
Wehmeyer, 2013). Polémicas a parte, os critérios médicos e
os aspectos funcionais, no processo de avalia¢do psicologica
da DI, podem ser entendidos como abordagens complemen-
tares que fornecem um quadro mais amplo e singular sobre
a saude, 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 profissional interdisciplinar com foco em
DI no mundo. Em 1910, a instituicao desenvolveu o primeiro
sistema internacional de terminologia e classificacao da DI,
que, atualmente, se encontra em sua 12° edicao (Schalock et
al., 2021). Essa publicacao ainda nao possui uma versao em
portugués, lacuna que dificulta o acesso de profissionais
brasileiros aos conhecimentos tedrico e técnico produzidos
pela instituicao. Um primeiro modelo multidimensional do
funcionamento humano foi proposto em 1992, na 10° edicao
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do sistema, e foi sendo refinado ao longo das edi¢cGes. Ape-
sar de antiga, a 10° é a edi¢do mais recente traduzida para o
portugués (Associacdo Americana de Retardo Mental, 2006).

0 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
funcoes do corpo, atividades pessoais e participagdo, que,
por sua vez, sdo influenciadas pela satde e por fatores am-
bientais ou contextuais (Schalock et al., 2010). Assim como a
CIF, o Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano
possui uma perspectiva sistémica, dinamica e ecolégica da
DI. Em complemento a CIF, a proposta da AAIDD esta 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 individuo, seu
contexto e suportes oferecidos. Nao se trata, portanto,
de uma condigado cristalizada ou pouco dinamica;

2. Limita¢des no funcionamento atual devem ser con-

sideradas dentro do contexto de ambientes comunita-

rios tipicos para idade e cultura do individuo;

3. Uma avaliac¢do valida considera a diversidade cultu-

ral e linguistica, bem como as diferencas de comunica-

¢do e os fatores sensoriais, motores e comportamentais;

4. Nas pessoas, as limitacdes muitas vezes coexistem

com os pontos fortes;

5. Um proposito importante de descrever as limitacoes

é desenvolver um perfil de suportes necessarios; 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-
mensoes: (1) inteligéncia, (2) CA, (3) saude, (4) participacao e
(5) contexto. Juntamente com os sistemas de suporte, essas
dimensdes impactam o status socioecondmico, a saide 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).

Essa estrutura do funcionamento humano reconhe-
ce que as manifestacdes da DI envolvem o engajamento di-
namico e reciproco entre as cinco dimensdes e os suportes
individualizados. Isso porque a expressao funcional da DI
é singular, variando conforme os pontos fortes e prejuizos
detectados em cada uma das dimensoes citadas e conforme
o suporte disponivel para cada pessoa (Schalock et al., 2010).

Por exemplo, uma pessoa com DI pode apresentar com-
prometimentos de salide importantes, mas possuir acesso
facilitado e permanente a sistemas de suporte. Ja outra po-
de apresentar limitacdes intelectuais e de CA leves, mas nao
ter acesso ao suporte adequado. Apesar de possuirem o mes-
mo diagnostico, essas pessoas poderdo apresentar niveis de
funcionalidade distintos. Ademais, um mesmo diagndstico
ndo implica uma mesma funcionalidade.

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

DIMENSOES DO
FUNCIONAMENTO
HUMANO

- Funcionamento intelectual  -1o-/oooococomoozozooonie- q FUNCIONAMENTO

- Comportamento adaptativo _
+Salde

-Contextor -
fatores pessoais
fatores ambientais

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

A partir do modelo proposto pela AAIDD, a avaliacao
psicolégica pode ser aplicada visando ao levantamento do
maior nimero possivel de informagdes sobre as dimensdes
e sobre a necessidade de suporte. Esse levantamento deve
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incluir a descricdo tanto das fragilidades quanto dos pontos
fortes. Além disso, fatores culturais, ambientais e linguisti-
cos nunca devem ser desprezados na explicacao do quadro.
Ainda, o psicologo deve abordar a DI como um estado de fun-
cionamento, suscetivel a melhorias ou mesmo a deterioro.

E um olhar diferente de uma perspectiva restritamente
clinica, que situa a DI como um Transtorno do Neurodesen-
volvimento e uma condicdo incuravel. Pelo modelo da AAI-
DD, a funcionalidade da uma pessoa com DI pode ser incre-
mentada. Assim, todo o mapeamento das dimensdes e da
necessidade de suporte objetiva subsidiar esse incremento
na funcionalidade do examinando. Portanto, o foco da ava-
liagdo psicolégica extrapola o subsidio diagnostico e amplia
o seu olhar para fornecer elementos que auxiliem o plano de
intervencoes.

Em uma perspectiva mais classica, o profissional da
saude direciona suas intervencoes as limita¢des do paciente.
O processo diagnostico também é bastante limitado ao que
circunscreve a DI enquanto doenc¢a de forma que os sinto-
mas caracterizam o foco das investiga¢des. Esta é, assim,
uma abordagem que se limita ao plano biolégico e compor-
tamental, sem que sejam tracadas estratégias que favorecam
o desenvolvimento da autonomia do individuo. Objetiva-se
apenas atenuar os prejuizos a nivel fisico (Carvalho, 2016).

Em uma pratica compativel com o modelo mais funcio-
nal, no entanto, adota-se uma concep¢ao mais abrangente
da DI. Nesse cenario, a avaliacdo psicologica deve considerar
aspectos além da sintomatologia e dos critérios diagndsti-
cos, identificando as potencialidades do individuo e valo-
rizando os aspectos socioculturais que o envolvem. Ndo se
trata apenas de atenuar os prejuizos gerados pelos sintomas,
mas também de buscar possibilitar uma maior qualidade de
vida ao paciente e fortalecer suas capacidades.

Além disso, o plano de acdo deve incluir os familiares e
considerar o contexto em que o examinando esta inserido,
com estratégias direcionadas as suas necessidades de su-
porte e de sua familia. Em casos de criancas e adolescentes,
é importante, ainda, a interagdo com a escola, de forma a

elaborar estratégias de adaptacdo que permitam potencia-
lizar a experiéncia académica e atenuar as dificuldades do
individuo.

As praticas clinicas multidimensionais e voltadas a fun-
cionalidade sao melhor aplicadas quando feitas por equipes
multidisciplinares, que podem pensar as condi¢oes de cada
paciente de forma singular a cada campo de atuacgao e, ao
mesmo tempo, integrada. Enquanto condi¢do multifatorial,
a DI exige intervenc¢oes em diferentes esferas da vida do su-
jeito, reforcando a necessidade de assisténcia especializada
para cada tipo de necessidade.

O comprometimento no desempenho escolar, por exem-
plo, costuma ser mitigado por meio de adaptagdes pedago-
gicas e acompanhamento individualizado. Dificuldades na
execucdo de tarefas de autocuidado, no entanto, requerem
intervencoes diferentes, que devem ser fundamentadas nas
incapacidades que o individuo apresenta de forma geral, e
nao apenas restritas ao ambiente escolar, de forma que deve
ser planejada por um profissional que acompanhe o exami-
nando e sua familia de forma mais intensa.

Fora dos contextos usuais do individuo, também podem
ser necessarios tratamentos especificos para uma finalida-
de, como acompanhamento fonoaudiolégico ou atendimen-
to de assisténcia 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-
viduo através do planejamento de intervenc¢des que se com-
plementam, com base nas necessidades apresentadas por ele
(Schalock et al., 2018).

A partir de um entendimento multidimensional da DI
voltado a funcionalidade humana, a propria comunicacado
entre profissionais e a articulacdo de intervengdes integra-
tivas sdo facilitadas por uma linguagem unificada dos con-
ceitos e das classificacoes. Desse modo, o plano de acao dos
profissionais sera guiado pelas mesmas questdes e, conse-
quentemente, alinhado, de maneira que as praticas conse-
guirao abranger todas as necessidades do paciente (Luckas-
son & Schalock, 2013).
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Dimensao | - Funcionamento Intelectual

A inteligéncia é entendida como a capacidade mental ge-
ral que inclui raciocinio, planejamento, resolucdo de proble-
mas, pensar abstratamente, compreender ideias complexas,
aprender rapido e aprender com a experiéncia (Gottfredson,
1997). A inteligéncia ndo é meramente o aprendizado de li-
vros, uma habilidade académica limitada ou habilidade pa-
ra fazer testes. Em vez disso, reflete uma capacidade mais
ampla e profunda de compreender o que esta ao nosso redor
— entender, dar sentido as coisas ou descobrir o que fazer. O
conceito de inteligéncia representa uma tentativa de escla-
recer, organizar e explicar o fato de que os individuos dife-
rem em sua capacidade de compreender ideias complexas, de
se adaptar efetivamente a seus ambientes, de aprender com
a experiéncia, de se envolver em varias formas de raciocinio
e superar obstaculos pensando e comunicando (Schalock et
al., 2010).

A DI acarreta limitaces significativas no funciona-
mento intelectual. Essas limitacdes sao operacionalizadas
através de um escore de coeficiente intelectual (QI) que é de
aproximadamente dois desvios-padrdo abaixo da média,
considerando o erro padrao de medida para os testes espe-
cificos utilizados e as forcas e limita¢des dos instrumentos.
A avaliacdo do funcionamento intelectual deve ser feita por
meio da administracdo individual de testes de inteligéncia
adequados a idade e ao contexto do examinando (Associagdo
Americana de Psiquiatria, 2014; Schalock et al., 2021).

A medicao da inteligéncia é realizada com relativo con-
forto pela maioria dos psicélogos que trabalham com ava-
liagdo psicolégica. No Brasil, atualmente, ha 31 testes de in-
teligéncia com parecer favoravel no Sistema de Avaliacdo de
Testes Psicologicos do Conselho Federal de Psicologia (SA-
TEPSI) e, assim, passiveis de serem utilizados por psicélogos
na avaliacdo das fungoes intelectuais.

Dimensao Il - Comportamento Adaptativo

O CA representa um conjunto de habilidades concei-
tuais, sociais e praticas que sdo aprendidas e executadas por
pessoas em suas vidas cotidianas (Schalock et al., 2021). O
construto é composto por trés dominios: conceitual, social
e pratico. O dominio conceitual “envolve competéncias em
termos de memoria; linguagem,; leitura; escrita; raciocinio
matematico; aquisi¢do de conhecimentos praticos; solugdo
de problemas e julgamento em situacdes novas” (Associa-
¢do Americana de Psiquiatria, 2014, p. 78). Também envolve
a compreensao de dinheiro, de tempo e de conceitos numé-
ricos (Tassé et al., 2012).

O dominio social abarca “percepcdo de pensamentos,
sentimentos e experiéncias dos outros; empatia; habilida-
des de comunicacdo interpessoal; habilidades de amizade;
julgamento social” (Associagdo Americana de Psiquiatria,
2014, p. 78). Ainda envolve autoestima; responsabilidade so-
cial; credulidade; capacidade para seguir regras; habilida-
de para evitar ser vitima; e resolucdo de problemas sociais
(Tassé et al., 2012).

O dominio pratico compreende capacidade de aprendi-
zagem e autogestao em todos os cenarios da vida, como re-
fletido em cuidados pessoais, responsabilidades académicas
ou profissionais, administra¢do do dinheiro, recreagdo, au-
tocontrole comportamental e organizacao de tarefas esco-
lares e laborais (Associacdao Americana de Psiquiatria, 2014).
Também inclui manuten¢do de um ambiente seguro e cui-
dados com satde (Tassé et al., 2012).

A DI acarreta limitagoes significativas em CA, que sdo
detectadas quando pelo menos um de seus dominios esta
suficientemente prejudicado a ponto de ser necessario apoio
continuo para que o individuo tenha desempenho adequa-
do em um ou mais contextos, tais como escola, local de
trabalho, casa ou comunidade. A operacionalizacdo das li-
mitagdes em CA ocorre a partir de um escore de aproxima-
damente dois desvios-padrdo abaixo da média em um dos
trés dominios de CA (conceitual, social ou pratico), ou em
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uma pontuacao geral de medida padronizada de habilidades
conceituais, sociais e praticas. O erro padrdo de mensuragao
dos testes, os pontos fortes e as limita¢ées dos instrumen-
tos devem ser considerados na interpretacao da pontuacao
(Associacdo Americana de Psiquiatria, 2014; Schalock et al.,
2021).

A AAIDD recomenda que a aferi¢ao do CA seja funda-
mentada em trés pressupostos. Primeiramente, a avaliacao
deve ser baseada no desempenho tipico. O CA ndo é uma me-
dida de capacidade ou conhecimento, mas sim daquilo que
o individuo tipicamente faz e do grau de independéncia na
realizacao dessas habilidades. Em segundo lugar, deve-se
procurar mapear tanto as areas preservadas quanto as pre-
judicadas. Limita¢oes em habilidades adaptativas frequen-
temente coexistem com pontos fortes em individuos com
DI. Por ultimo, a avaliacdo deve ser feita tendo em vista os
aspectos culturais, o grupo etario do examinando e o apoio
individualizado de que necessita (Schalock et al., 2010).

A avaliacao do CA pode ser realizada por meio de obser-
vacao direta, entrevistas e uso de medidas individualizadas,
culturalmente adaptadas e psicometricamente adequadas.
Além disso, é recomendavel usar multiplos respondentes
e diversas fontes documentais de informacdo (Associacdo
Americana de Psiquiatria, 2014; Schalock et al., 2021). Sdo
exemplos de fontes documentais de informacdo os regis-
tros escolares; os exames médicos; os laudos psicologicos
prévios; e os relatérios de desempenho laboral (Tassé et al.,
2012). Todas essas informacdes devem ser coletadas de mo-
do a corroborar os dados obtidos através da avaliacdo pa-
dronizada (Tassé, 2010).

Os instrumentos padronizados de avaliacao do CA po-
dem ser respondidos diretamente ou através de um processo
de entrevista, com dados fornecidos por miltiplos respon-
dentes. As medidas podem ser empregadas com informan-
tes (pais ou membros da familia, professor, provedor de cui-
dados) e com o proprio examinando na medida do possivel
(Associacdao Americana de Psiquiatria, 2014; Tassé et al.,
2012). Ressalva-se, entretanto, que medidas administradas
por autorrelato nao devem ser utilizadas para fins de diag-

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

Diferentemente dos testes de inteligéncia, existem ape-
nas trés medidas de CA, disponiveis para uso no Brasil, con-
tudo, somente uma dessas possui normas brasileiras. Isso
impossibilita a conducao de avaliacoes com respaldo psi-
cométrico adequado, fazendo com que muitos profissionais
optem pelo levantamento de dados mediante entrevistas e
julgamento subjetivo. Segue a descricdo dessas medidas:

1. Inventario Dimensional de Avalia¢do do Desenvolvi-

mento Infantil (IDADI): Foi lancado recentemente pela

Editora Vetor. Trata-se da Unica medida de CA padroni-

zada para a populacgdo brasileira e disponivel para uso.

O IDADI avalia o desenvolvimento de bebés e criancas

entre quatro e 72 meses de idade, com foco em sete do-

minios: CA, Cognitivo, Socioemocional, Comunicagao e

Linguagem Receptiva, Comunicacdo e Linguagem Ex-

pressiva, Motricidade Ampla e Fina. Nao é de uso res-

trito ao psicélogo. A sua aplicacdo é realizada por meio
do relato parental (ou responsaveis pela crianca), tanto
no formato autoadministrado quanto como entrevista

a ser conduzida pelo profissional. A administra¢ao 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°edi¢cao (VABS

-III): Avalia CA de individuos de zero a 90 anos ou mais

de idade. Além de avaliar o CA e seus trés dominios (con-

ceitual, social e pratico), também informa sobre habili-
dades motoras e comportamento desadaptativo. E admi-
nistrada individualmente, através de uma entrevista ou
de formato autoadministrado. Possui versdes especificas
para pais e outra para professores. Nao é de uso restrito
ao psicologo. A Editora Pearson langou uma adaptagao
para o portugués, mas a publica¢do ndo abarcou estudos
com amostra brasileira (Sparrow et al., 2019).
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3. Escalas de desenvolvimento do bebé e da crianga
pequena (Bayley III): Identifica possiveis problemas de
desenvolvimento em bebés entre 1 e 42 meses de idade.
Com foco em sete dominios: CA, Cognitivo, Socioemo-
cional, Comunicacdo e Linguagem Receptiva, Comu-
nicacdo e Linguagem Expressiva, Motricidade Ampla e
Fina. Instrumento ndo restrito a psicélogos. A aplicagao
é realizada por meio de execugdo de tarefas e via relato
parental (ou responsaveis pela crian¢a). A Editora Pear-
son lancou uma adaptacdo para o portugués, mas a pu-
blicacdo ndo abarcou estudos com amostra brasileira
(Bayley, 2018).
4. Outros estudos pertinentes ao tema estdo em curso
no Brasil. Selau et al. (2020) estdo desenvolvendo a Es-
cala de Funcionamento Adaptativo para Deficiéncia In-
telectual (EFA-DI), construida para avaliar o CA de in-
dividuos com DI e entre 6 a 15 anos de idade, a qual se
encontra em processo de validacdo. Hallberg (2019) es-
ta adaptando e validando a Diagnostic Adaptive Behavior
Scale (DABS). De propriedade da AAIDD, a escala fornece
informagdes confiaveis e validas sobre limitagdes em CA
de individuos 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-
cdo (ABAS-III) esta em processo de adaptacdo, validacdo e
padronizagdo. A medida sera langada pela editora Hogrefe.
E administrada individualmente e através de uma entre-
vista. Mede CA de individuos de zero a 89 anos de idade. O
formulario adulto pode ser administrado por autorrelato.
Abrange os trés dominios adaptativos: conceitual, social e
pratico. Cada formulario avalia cerca de nove ou dez areas de
habilidades com base na faixa etaria. Os itens se concentram
em atividades diarias necessarias para atender as demandas
ambientais, cuidar de si e interagir com os outros de manei-
ra eficaz e independente (Mecca et al., 2015).

Dimensao Ill - Saade

Além do funcionamento intelectual e do CA, a avaliacdo
psicolégica baseada em uma perspectiva multidimensional
da pessoa com DI deve considerar ainda questdes de sal-
de geral que podem estar associadas ao quadro ou mesmo
a etiologia da DI. A avaliacdo desses fatores requer, muitas
vezes, a comunicac¢do direta com outros profissionais, prin-
cipalmente da area da saide, que acompanham o examinan-
do, o que reforca o papel da equipe multidisciplinar.

A Organizacdo Mundial da Satde (1993) define satide co-
mo um estado de completo bem-estar fisico, mental e social.
A saude é um componente de uma compreensdo integrada
do funcionamento humano porque a condicao de satude de
um individuo pode afetar seu funcionamento direta ou in-
diretamente em cada uma ou em todas as outras quatro di-
mensdes do funcionamento humano. Para pessoas com DI,
os efeitos da satde e da sadde mental no funcionamento va-
riam de muito facilitadores a muito inibidores.

Alguns individuos gozam de uma satde robusta sem
limitagdes significativas de atividades, o que lhes permi-
te participar plenamente em papéis sociais, como trabalho,
recreacao ou lazer. Outras pessoas podem apresentar uma
variedade de limitacOes de saude significativas, que prejudi-
cam muito o funcionamento do corpo em areas como mobi-
lidade e nutricdo e que restringem gravemente as atividades
pessoais e a participacdo social. Da mesma forma, alguns
individuos podem ter atividades e outras limitacGes relacio-
nadas a doengas mentais (Schalock et al., 2010).

Condicdes clinicas que afetam a satde sdo frequentes em
pessoas com DI. Paralisia Cerebral e Epilepsia, por exemplo,
podem ser trés a quatro vezes maior nesses individuos do
que na populagdo geral. Os distirbios mentais comorbidos
também sdo comuns, incluindo Esquizofrenia; Transtorno
de Déficit de Atencdo/Hiperatividade (TDAH); Transtornos
do Humor; Transtornos de Ansiedade; Transtorno do Espec-
tro Autista (TEA); Disttirbio do Movimento Estereotipado;
e Distdrbios de Controle de Impulsos (Bhaumik et al., 2017,
Associacdo Americana de Psiquiatria, 2014).
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Platt et al. (2018) compararam a presenca de transtornos
psiquiatricos em 6.256 adolescentes norte-americanos sem
e com diagnoéstico de DI. Estes udltimos tiveram uma pre-
valéncia significativamente maior de distirbios mentais e
houve uma forte associacdo entre DI e Fobia Especifica, Ago-
rafobia e Transtorno Bipolar. Dessa forma, sempre que pos-
sivel, o psicologo deve buscar informagoes sobre o estado de
saude prévio e atual da pessoa avaliada.

Dimensao IV - Participacao

A participag¢do corresponde ao desempenho das pessoas
em atividades reais nos dominios da vida social. Isso inclui
papéis sociais, desenvolvimento de atividades esperado pa-
ra a faixa etaria e cultura da pessoa avaliada. Trata-se das
interacGes nas areas de vida doméstica, trabalho, educacao,
lazer, atividades espirituais e culturais. A insercao em ativi-
dades cotidianas é importante para a aprendizagem de um
individuo e é uma caracteristica central das perspectivas de
desenvolvimento no contexto do crescimento e desenvolvi-
mento humano (Schalock et al., 2010).

Sempre que possivel, o psicélogo deve buscar informa-
coes sobre o nivel de participacdo, ponderando os pontos
fortes e as limitag¢oes do individuo em cada uma das esferas
sociais citadas. Esse processo inclui levantar informacdes
sobre a presenca da pessoa em atividades sociais, interacoes
com amigos, familia, colegas e vizinhos.

Dimensao V: Contexto

O contexto em que o examinando esta inserido é um fa-
tor imprescindivel a avalia¢do psicolégica da DI, uma vez
que suas dificuldades e limitacOes serdo sempre relativas ao
ambiente e as suas condi¢des. Assim, ndo é possivel indicar
determinada incapacidade do individuo como consequéncia
da DI sem que sejam descartados possiveis obstaculos con-
textuais que o impossibilitem de desempenhar a atividade
em questao. Os profissionais devem, portanto, investigar fa-
tores fisicos, sociais e pessoais incapacitantes, como baixas

condigoes financeiras, falta de acesso aos tratamentos ade-
quados, deficiéncias fisicas, baixo nivel de motivacdo, entre
outros (Tassé et al., 2012).

O contexto abarca fatores ambientais e fatores pessoais
que representam o historico completo da vida de um indi-
viduo. Os fatores ambientais constituem o ambiente fisico,
social e atitudinal em que as pessoas vivem. Fatores pes-
soais sdo caracteristicas que incluem género, raca, idade,
motivacdo, estilo de vida, habitos, educac¢do, origem social,
nivel educacional, eventos de vida passados e atuais, estilo
de carater e recursos psicoldgicos individuais (Schalock et
al., 2010).

A avaliagdo psicoldgica, no contexto da DI deve abar-
car uma investigacdo rica sobre a histéria de vida da pessoa
examinada, incluindo informagdes sobre sua personalida-
de. A atengdo do psicélogo também deve ser dirigida a cole-
ta de dados sobre o ambiente no qual a pessoa esta inserida
e a 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 sdo recursos e estratégias que visam promover
o desenvolvimento, a educacao, 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 deficiente intelectual, é necessario investir no
planejamento de intervengdes voltadas a oportunizar um
estilo de vida mais independente e funcional, consideran-
do-se que intervengoes individualizadas e sustentadas po-
dem melhorar a funcionalidade das pessoas (Schalock et al.,
2010). Mesmo em criangas mais velhas e em adultos, o nivel
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de suporte oferecido é capaz de possibilitar a melhoria nas
funcoes adaptativas e na participa¢dao em todas as ativida-
des cotidianas (Associacdo Americana de Psiquiatria, 2014).

Além disso, a AAIDD utiliza um sistema classificatorio
para a DI baseado no grau de servicos de suporte necessa-
rios. A categorizacao 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 aplicacdo dessa classificacdo auxilia o planeja-
mento de intervenc¢des, visando ao incremento da qualida-
de de vida e do funcionamento independente, de modo que o
processo de classificacdo esta a servico de entender melhor
a pessoa e de incrementar sua qualidade de vida e bem-estar
(Schalock & Luckasson, 2015).

Assim como no caso do CA, ha uma lacuna de instru-
mentos no Brasil que poderiam auxiliar os psicélogos na
avaliacdo da necessidade de suporte. Na pratica, os profis-
sionais optam pelo levantamento de informac¢oes mediante
entrevistas e julgamento subjetivo. A auséncia de instru-
mentos no pais impacta a clinica da DI, mas também preju-
dica o desenvolvimento de pesquisas na area.

A Escala de Intensidade de Suporte (SIS) é um instru-
mento padrdo-ouro na area e esta sendo adaptada para o
Brasil (Almeida et al., 2016). A SIS tem como finalidade men-
surar a intensidade da necessidade de suporte que uma pes-
soa com DI necessita para relacionar-se, viver e conviver na
sociedade. Ha uma versdo adulta e infantil da medida. A es-
cala é composta de trés partes, e as duas primeiras sdo ava-
liadas quanto: (1) a frequéncia, (2) ao tempo de suporte diario
e (3) ao tipo de suporte. A parte 3 investiga as necessidades
de suporte médico excepcional e comportamental, incluindo
condi¢des médicas e comportamentos-problema que tipica-
mente requerem aumento nos niveis de suporte (Thompson
et al., 2009).

Consideracoes Finais

A DI se refere a um estado particular de funcionamento
que comeca na infancia, é multidimensional e é afetado po-
sitivamente por suportes individualizados. Conforme discu-
tido neste artigo, uma compreensao abrangente da DI requer
uma abordagem multidimensional e ecolégica que reflita a
interacdo do individuo e seu ambiente. O Modelo Multidi-
mensional do Funcionamento Humano proposto pela AAIDD
reconhece as complexidades biolégicas e sociais vinculadas
a DI, valoriza as caracteristicas essenciais de uma pessoa
com essa deficiéncia e estabelece uma estrutura ecolédgica
para a provisao de suporte.

O modelo também reconhece que as manifestacées da DI
envolvem o engajamento dindmico e reciproco entre habili-
dade intelectual, CA, sadde, participacdo, contexto e supor-
tes individualizados. Na pratica, a adocao de uma perspec-
tiva multidimensional e voltada a funcionalidade da pessoa
pode ser um pouco diferente daquilo que abordagens mais
classicas e biomédicas propdoem. Ela é caracterizada pelo
entendimento da DI enquanto uma confluéncia de fatores.
Além disso, pensar a funcionalidade na pratica clinica é ten-
cionar o desenvolvimento da independéncia e da autonomia
do paciente.

Esta revisdo narrativa objetivou apresentar e discutir a
aplica¢ao do Modelo Multidimensional do Funcionamento
Humano a avaliacdo psicologica da DI. Tal proposta deman-
da um aumento de complexidade da avalia¢ao, expandindo
sua area de atencdo para além da medicdo das func¢des cog-
nitivas do examinando e evidenciando o seu contexto. Es-
sa proposta fornece um leque maior de informacoes sobre a
pessoa avaliada e seu ambiente, auxiliando no planejamento
de suportes e contribuindo para um modo de vida mais fun-
cional e auténomo.

Além disso, por fornecer um conhecimento mais am-
pliado e aprofundado da pessoa com DI e seu ambiente, a
aplicacao do Modelo Multidimensional do Funcionamento
Humano pode ser considerada uma ferramenta indispensa-
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vel ao psicologo que trabalha com a avaliagdo psicologica da
DI. Por fim, observou-se que sdo obstaculos a melhor execu-
cdo dessa proposta a caréncia de instrumentos padroniza-
dos para a populacao brasileira que me¢am o CA e a necessi-
dade de suporte. Essa lacuna prejudica a clinica e a produgao
cientifica nacional sobre DI

Referéncias

Almeida, M. A., Boueri, I. Z., & Postalli, L. M. M. (2016). A
escala de intensidade de suporte — SIS no Brasil. Journal
of Research in Special Educational Needs, 16(1), 60—64.
https://doi.org/10.1111/1471-3802.12125

Associacao Americana de Retardo Mental. (2006). Retardo
mental: Defini¢do, classificagdo e sistema de apoio (10.
ed.). Artmed.

Associacao Americana de Psiquiatria. (2014). Manual
Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (5. ed.).
Artmed.

Bayley, N. (2018). Escalas de desenvolvimento do bebé e da
crianga pequena (Bayley III). Pearson Clinical.

Bhaumik, S., Tromans, S., Gangadharan, S. K., Kapugama, C.,
Michael, D. M., Wani, A., Michael, G., & Kiani, R. (2017).
Intellectual disability psychiatry: A competency-based
framework for psychiatrists. International Journal of
Culture and Mental Health, 10(4), 468-476. http://
dx.doi.org/10.1080/17542863.2017.1322624

Buchalla, C. M. (2003). A classificacdo internacional de
funcionalidade, incapacidade e saude. Acta Fisidtrica,
10(1), 29-31. https://doi.org/10.11606/issn.2317-0190.
Vv10i1a102426

Candeias, A., Almeida, L., Roazzi, A., & Primi, R. (Org.).
(2008). Inteligéncia. Defini¢do e medida da confluéncia
de muiltiplas concepgdes. Casa do Psicdlogo.

Carvalho, E. N. S. (2016). Deficiéncia intelectual: Conhecer
paraintervir. PedagogiaemAgdo, 8(2).http://periodicos.
pucminas.br/index.php/pedagogiacao/issue/view/818

Gottfredson, L. S. (1997). Mainstream science on intelligence.
Aneditorial of 52 signatories, history, and bibliography.
Intelligence, 24(1), 13-23. https://doi.org/10.1016/
S0160-2896(97)90011-8

Hallberg, S. C. M. (2019). Adaptag¢do transcultural para o
portugués brasileiro, evidéncias de validade e estimativa
de fidedignidade da Diagnostic Adaptive Behavior Scale
(DABS) [Projeto de Tese de Doutorado ndo publicado].
Instituto de Psicologia da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul.

Luckasson, R., Coulter, D., Polloway, E., Reiss, S., Schalock,
R. L., Snell, M., Spitalnik, D. M., & Stark, J. A. (1992).
Mental retardation: Definition, classification, and systems
of supports. Silver Spring: American Association on
Mental Retardation.

Luckasson, R., & Schalock, R. L. (2013). What’s at stake in
the lives of people with intellectual disability? Part II:
Recommendations for naming, defining, diagnosing,
classifying, and planning supports. Intellectual and
developmental disabilities, 51(2), 94—101. https://doi.

0rg/10.1352/1934-9556-51.2.094

Marcelino, M. A. (2014, 19 de novembro). Compreendendo
a Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satide (CIF) e suas interfaces com a
Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
[Apresentacdo de trabalho]. I Seminario Nacional
Sobre Deficiéncia e Funcionalidade, Brasilia.

Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano Aplicado a Avaliacao Psicologica da Deficiéncia Intelectual

19



Mecca, T. P., Dias, N. M., Reppold, C. T., Muniz, M,
Gomes, C. M. A., Fioravanti-Bastos, A. C. M., Yates,
D. B., Carreiro, L. R. R.,, & Macedo, E. C. (2015).
Funcionamento adaptativo: Panorama nacional e
avaliacdo com o adaptive behavior assessment system.
Revista Psicologia: Teoria e Prdtica, 17(2), 107—122.
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_
arttext&pid=S1516-36872015000200009&Ing=pt&tin
g=pt

Organizacdo Mundial da Saude (OMS). (2003). Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Satide (CIF). https://apps.who.int/iris/bitstream/
handle/10665/42407/9788531407840__por.
pdf?sequence=111&isAllowed=y

Organizacdo Mundial da Satude. (1993). classificacdo de
transtornos mentais e de comportamento da CID-10:
Descricées clinicas e diretrizes diagndsticas. Artmed.

Platt, J. M., Keyes, K. M., McLaughlin, K. A., & Kaufman, A. S.
(2018). Intellectual disability and mental disorders in
a US population representative sample of adolescents.
Psychological Medicine, 1(6), 1-10. https://doi.
0rg/10.1017/S0033291718001605

Salvador-Carulla, L., Reed, G. M., Vaez-Azizi, L. M., Cooper,
S. A., Martinez-Leal, R., Bertelli, M., Adnams, C.,
Cooray, S., Deb, S., Akoury-Dirani, L., Girimaji, S. C.,
Katz, G., Kwok, H., Luckasson, R., Simeonsson, R.,
Walsh, C., Munir, K. & Saxena, S. (2011). Intellectual
developmental disorders: towards a new name,
definition and framework for “mental retardation/
intellectual disability” in ICD-11. World Psychiatry,10(3),
175-180. https://doi.org/10.1002/j.2051-5545.2011.
tb00045.x

Schalock, R. L., Luckasson, R., Tassé, M. J., & Verdugo, M. A.
(2018). A holistic theoretical approach to intellectual
disability: Going beyond the four current perspectives.
Intellect Dev Disabil., 56(2), 79—-89. https://doi.
0rg/10.1352/1934-9556-56.2.79

Schalock, R. L., & Luckasson, R. (2015). A systematic approach
to subgroup classification in intellectual disability.
Intellectual and Developmental Disabilities, 53(5), 358—

366. https://doi.org/10.1352/1934-9556-53.5.358

Schalock, R. L., Luckasson, R., & Tassé, M. J. (2021).
Intellectual disability: Definition, diagnosis, classification,
and systems of supports (12. ed.). American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities.

Schalock, R. L. Borthwick-Duffy, S. A., Bradley, V. J., Buntinx,
W. H. E., Coulter, D. L., Craig, E. M., Gomez, S. C.,
Lachapelle, Y., Luckasson, R., Reeve, A., Shogren, K.
A., Snell, M.E., Spreat, S., Tassé, M.]., Thompson, J.R.,
Verdugo-Alonso, M. A., Wehmeyer, M. L., & Yeager,
M. H. (2010). Intellectual disability: Definition, diagnosis,
classification, and systems of supports (10. ed.). American
Association on Intellectual and Developmental
Disabilities.

Silva, M. A., Mendonga, E. J., Filho, & Bandeira, D. R. (2019).
Development of the Dimensional Inventory of Child
Development Assessment (IDADI). Psico-USF, 24(1),
11-26. https://doi.org/10.1590/1413-82712019240102

Selau, T., Silva, M. A., & Bandeira, D. R. (2020). Constru¢ao
e evidéncias de validade de contetido da Escala de
Funcionamento Adaptativo para Deficiéncia Intelectual
(EFA-DI). Aval. psicol., 19(3), 333—341. http://dx.doi.
0rg/10.15689/ap.2020.1903.17952.11

Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano Aplicado a Avaliacao Psicologica da Deficiéncia Intelectual

20



Sparrow, S. S., Cicchetti, D. V., & Saulnier, C. A. (2019). Wehmeyer, M. L. (2013). Disability, disorder, and identity.
Vineland-3 Escalas de Comportamento Adaptativo Intellect Dev Disabil., 51(2), 122—-126. https://doi.
Vineland — Manual. Pearson Clinical Brasil. 0rg/10.1352/1934-9556-51.2.122

Tassé, M. J. (2010). Adaptive behavior assessment and the World Health Organization. (2018). International Classification
diagnosis of mental retardation in capital cases. of Diseases for Mortality and Morbidity Statistics (ICD 11).
Applied Neuropsychology, 16(2), 114—123. https://doi. https://icd.who.int/en
0rg/10.1080/0908428090286 4451

Tassé, M. J., Luckasson, R., & Schalock, R. L. (2016). The
relation between intellectual functioning and adaptive
behavior in the diagnosis of intellectual disability.
Intellect Dev Disabil., 54(6), 381—390. https://doi.

01g/10.1352/1934-9556-54.6.381

Tassé,M.].,Schalock,R.L.,Balboni, G.,Bersani, H., Borthwick-
Duffy, S. A., Spreat, S., Thissen, D., Widaman, K. F., &
Zhang, D. (2012). The construct of adaptive behavior:
Its conceptualization, measurement, and use in the
field of intellectual disability. Am J Intellect Dev Disabil.,
117(4), 291-303. https://doi.org/10.1352/1934-9556-
54.6.381

Teixeira, M, C, T, V., Tafla, T. L., Santos, A., & Carreiro, L, R, R.
(2018). Deficiéncia intelectual: Contribui¢cées para sua
identificacdo e avaliacdo. In C. A. H. Amato, D. Brunoni,
& Boggio, P. S (Orgs.). Disttirbios do desenvolvimento:
Estudos interdisciplinares (pp. 78-87). Memnon.

Thompson, J. R., Bradley, V. J., Buntinx, W. H., Schalock,
R. L., Shogren, K. A., Snell, M. E., Wehmeyer, M. L.,
Borthwick-Duffy, S., Coulter, D. L., Craig, E. P., Gomez,
S. C., Lachapelle, Y., Luckasson, R. A., Reeve, A., Spreat,
S., Tassé, M. J., Verdugo, M. A., & Yeager, M. H. (2009).
Conceptualizing supports and the support needs of
people with intellectual disability. Intellectual and
Developmental Disabilities, 47(2),135—-146. https://
doi.org/10.1352/1934-9556-47.2.135

Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano Aplicado a Avaliacao Psicologica da Deficiéncia Intelectual

21



Perfil dos Profissionais e Gestores das Associacoes de Pais e Amigos dos
Excepcionais Habilitadas como Centros Especializados de Reabilitacao no

Estado de Minas Gerais

Profile of Professionals and Managers of Associations of Parents and Friends of the Disabled Persons Accredited as

Specialized Rehabilitation Facilities in the State of Minas Gerais

Silvia L. A. Silva'!
Lorrane B. Moreira ?
Neidimila A. Silveira 3
Grace K. F. Freitas 4
Angela K. Zanella 5
Katia S. Q. S. Ribeiro ©

Resumo
Neste artigo, busca-se tragar o perfil de trabalhadores e ges-
tores das Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) inseridos na Rede de Cuidados a Pessoa com Defi-
ciéncia (RCPCD) como Centros Especializados de Reabili-
tacdo (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 questiona-
rio estruturado e elaborado pelos pesquisadores com base
na Portaria n°® 793/2012. A coleta foi realizada por envio de
link para gestores e trabalhadores de 17 CER/APAE do estado,
e foram avaliados os dominios do perfil profissional, o co-
nhecimento da RCPCD, a formacao permanente e 0 proces-
so de trabalho. A analise descritiva foi realizada por valores
de média, desvio-padrao e porcentagens. Apds a analise dos
dados, observou-se que a maioria dos profissionais e gesto-
res é do sexo feminino, sendo o fisioterapeuta o profissional
que mais atua, tanto como trabalhador quanto como gestor.
A maior parte dos profissionais relata conhecer a RCPCD e
esta satisfeita com as acdes de formacdo permanente ofe-
recidas para qualificacdo do trabalho. Em rela¢ao ao pro-

cesso de trabalho, a maior parcela das a¢Oes previstas pela
Portaria é realizada pela maioria dos profissionais. Os ges-
tores participam mais de reunides de equipe e em ac¢des de
planejamento da Rede. Notou-se que as analises descritivas
mostram percentuais elevados de realizacdo das acoes pre-
conizadas pela Portaria n® 793/2012, indicando que as Apaes
habilitadas como CER atuam de forma alinhada ao esperado
pelas politicas publicas.

Palavras-chave: pessoas com deficiéncia, aten¢do secundaria
a saude, profissionais de satde, gestor de saude, centros de
reabilitacao
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Abstract

In this article, we seek to trace the profile 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 profile,
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 satisfied
with the ongoing training offered as work qualification. 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

Introducao

As discussoes no Brasil acerca dos direitos das Pessoas
com Deficiéncia (PcD) se intensificaram em meados dos anos
2002 com a instituicdo da Politica Nacional de Satide da Pes-
soa com Deficiéncia. Posteriormente, a partir do Decreto n°®
7.612, de 2011, o Plano Viver sem Limites foi instituido com
o objetivo de buscar a realizagdo de articulacdes de politi-
cas governamentais que garantiam a pessoa com deficiéncia
acesso a educacdo, inclusao social, acessibilidade e atencdo
a sadde. O Plano Viver sem Limite previu, em 2011, um orca-
mento de RS 14 bilhdes para investimentos em agées desti-
nadas a esta populacao.

Mais tarde, especificamente na area da saude, a Portaria
n° 793/2012, do Ministério da Saude, instituiu a Rede de Cui-
dados a Pessoa com Deficiéncia (RCPCD) no ambito do Siste-
ma Unico de Satide (SUS). As ac¢des da iniciativa s3o destina-
das as pessoas com deficiéncia permanente ou temporaria,
contando com servicos de diferentes niveis de complexida-
de, integrados por fluxos definidos e organizados de acordo
com a regionalizagdo de satide de cada estado brasileiro.

A Portaria n° 793/2012 apresenta em sua composicao um
servico estruturado em trés niveis de uma rede de atengao,
sendo os Centros Especializados de Reabilitacdao (CER) par-
te do componente especializado da RCPCD. Nesses Centros,
sao direcionados ao menos dois servicos de reabilitacao en-
tre fisico, auditivo, visual e intelectual. O componente espe-
cializado também é composto por servicos de reabilitacdo de
modalidade tnica e Centros de Especialidades Odontologi-
cas (CEO). De acordo com o numero de modalidades de reabi-
litacdo oferecidas, os CER sao classificados como CER II, com
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duas modalidades, CER III, com trés modalidades, e CER IV,
com quatro ou mais modalidades de reabilitacao (Portaria n°®
835, 2012). A Portaria destaca a importancia do Projeto Tera-
péutico Singular (PTS) como ferramenta a ser usada no pro-
cesso de trabalho e cuidado com a PcD usuaria.

Os CERs foram construidos ou habilitados com a pos-
sibilidade de serem incorporados a servicos ja existentes
e passaram a exercer papel de “né da rede”, prestando um
servico que é responsavel pela ligagdo entre os niveis de
atencdo. Desse modo, essa entidade se articula com outros
pontos e componentes da RCPCD, garantindo qualidade no
atendimento ao publico-alvo (Campos et al., 2015). Para ope-
racionalizacdo dessa construcao e habilitacao, foi divulgada
a Portaria n° 835/2012, por meio da qual o governo federal
previu o financiamento e repasse de recursos para constru-
¢do e ampliacdo de estruturas e capacita¢cdao dos profissio-
nais desse componente especializado.

Em Minas Gerais, a RCPDC foi instituida pela Delibera-
¢ao CIB/SUS n° 1.272/2012, organizada nos moldes da Porta-
ria n® 793/2012. Segundo as normas de funcionamento colo-
cadas na Deliberacdo, os CER habilitados devem ser pontos
regulados dentro da rede; estabelecer-se como local de refe-
réncia para atendimento do usuario e sua familia e produzir
em conjunto com eles o PTS; garantir a indicacdo de dispo-
sitivos assistivos; melhorar a funcionalidade e promover a
inclusao social das PcD; estabelecer fluxos e continuidade do
cuidado; realizar apoio matricial para a Atencdo Basica (AB);
e promover articula¢do com a assisténcia social e as escolas.
O Plano de Ac¢ao do Estado de Minas (Deliberacdao CIB/SUS
n° 1.545/2013) coloca que, para a cobertura de todas as mo-
dalidades de reabilitacdao em todas as Regides Ampliadas de
Saude do Estado, é preciso reduzir os vazios assistenciais e
qualificar os servicos de reabilitacdo ja existentes.

Nessa proposta de qualifica¢cdo e organizacdo dos ser-
vicos de reabilitacdo, as AssociacOes de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) que ofereciam ou poderiam oferecer
mais de uma modalidade de reabilita¢ao foram credenciadas
como CER e passaram a compor a RCPCD. A APAE passou a
oferecer servicos de assisténcia a PcD ndo apenas para re-

sidentes do municipio onde ela estava localizada, mas tam-
bém para o publico de outros municipios das micro e ma-
crorregides, pensando em uma légica da regionalizagdo do
estado. Um estudo desenvolvido em Minas Gerais em 2014
identificou 12 CERs no Estado, os quais compdem 6,6% dos
servicos especializados, sendo os demais servicos do com-
ponente especializado representados por servicos de moda-
lidade Unica: (a) 135 (73,8%) intelectual; (b) 18 (9,8%) fisica,
(c) 15 (8,2%) auditiva; e (d) 3 (1,6%) visual. De acordo com o
mesmo estudo, a Regido Ampliada de Satide que concentra
maior quantidade desses servicos é a regido Sul (Maciel et
al., 2020).

Muitas Apaes presentes no estado compoem a RCPCD,
tais quais os Servicos Especializados de Reabilitacao da De-
ficiéncia Intelectual (SERDI), que sdo os servicos com maior
oferta. Essa maior oferta pode ser explicada pela organiza-
¢do historica desses servicos na sociedade civil, conside-
rando o avanco da educacao especial e inclusiva das pessoas
com deficiéncia intelectual e o forte papel das Apaes e tam-
bém da Federacgao Nacional das Associacdes dos Pais e Ami-
gos dos Excepcionais, criada em 1963 (Pletsch, 2014). Ma-
ciel et al. (2020) atribuem que a habilitacao desses servicos
foi favorecida pelo fato de a Portaria n° 793/2012 nao exigir
procedimentos padronizados de habilitacdo, isto é, dar a
cada estado a possibilidade de elaborar as proprias diretri-
zes de assisténcias de acordo com sua demanda e capacida-
de instalada, permitindo a incorporagao das Apaes a RCPCD
enquanto CER ou SERDI.

Diante desse cenario apresentado, é necessario que as-
pectos dos servicos sejam conhecidos e avaliados, visuali-
zando uma oferta cada vez mais qualificada as PcD assisti-
das por esses profissionais. Assim, o objetivo desta analise é
a descricdo da atuacdo dos gestores e trabalhadores atuantes
nas Apaes habilitadas como CER (CER/APAE) no estado de
Minas Gerais, com o intuito de tracar o perfil desses profis-
sionais em relacdo ao conhecimento da RCPDC, a formacao
permanente e ao processo de trabalho.
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Metodologia

Trata-se de um estudo transversal, subprojeto do estudo
Avaliacdo da Rede de Cuidados Integral a Pessoa com Defi-
ciéncia 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),
braco da Federacao das Apaes do estado mineiro. O IEP-MG
tem como objetivo trabalhar a sistematizacdo das analises
de dados e levar os resultados aos profissionais e gestores,
particularmente os que atuam diretamente com as pessoas
com deficiéncia intelectuais e multiplas usuarias dos servi-
cos oferecidos pelas Apaes do estado de Minas Gerais.

No levantamento dos servicos habilitados como CER em
Minas, obtido por meio do Grupo Condutor Estadual (Deli-
beragdo CIB/SUS n° 1.147/2012) em 2019, foram identificados
34 servicos de reabilitacdo habilitados como CER no estado,
sendo que 17 eram Apaes. Participaram da pesquisa gestores
e trabalhadores dos servicos de reabilitacdao contatados que
concordaram em preencher um questionario com perguntas
de multipla escolha, em sua maioria, com op¢des de respos-
ta em Escala Likert. A Escala Likert é o tipo mais comum de
escala usada em pesquisas em que sao dadas op¢oes de res-
posta ao entrevistado e ha orientagdo hierarquica entre elas.
Os questionarios eram diferentes para gestores e trabalha-
dores, com algumas perguntas comuns, as quais foram se-
lecionadas para a analise do presente estudo.

O primeiro contato foi realizado por envio de carta-con-
vite pelos pesquisadores do IEP-MG aos gestores. Em caso de
concordancia, foi enviado um link de acesso ao questionario
do gestor, que é composto por quatro blocos de perguntas:
(1) perfil profissional; (2) conhecimento sobre o processo de
implanta¢do da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia;
(3) formacgao permanente; e (4) processo de trabalho e inte-
gracdao com a Rede. O questionario dos gestores se diferen-
cia ao dos trabalhadores por conter perguntas especificas
quanto a gestdo do servico.

Em sequéncia, foi também solicitado ao gestor o conta-
to dos trabalhadores para envio do link do questionario di-
recionado aos profissionais de nivel superior dos CER/APAE
que atuassem em servicos de assisténcia as PcD usuarias. Os
gestores também poderiam enviar os links especificos aos
trabalhadores, caso fosse sua preferéncia. O questionario
dos trabalhadores do CER era composto também por quatro
blocos de perguntas: (1) perfil profissional; (2) conhecimento
sobre o processo de implanta¢do da Rede de Cuidados a Pes-
soa com Deficiéncia; (3) formacdo permanente; e (4) proces-
so de trabalho e integracao com a Rede.

Foram analisadas as perguntas encaminhadas tanto pa-
ra os gestores quanto para os trabalhadores. Dentro de perfil
profissional, foi questionado: (1) sexo; (2) escolaridade; (3)
formacao profissional (graduacdo); (4) regime de trabalho;
(5) ha quantos anos atua no CER/APAE; e (6) jornada de tra-
balho em horas semanais dedicadas a atuac¢do nesse servico.
Em relacdo ao conhecimento sobre o processo de implanta-
¢do da Rede, foi perguntado aos gestores e trabalhadores: (1)
quais servicos eles reconheciam como pertencentes a Rede;
(2) se o profissional/gestor participou do processo de im-
plantacdao da RCPCD; (3) se o profissional/gestor participou
de reunioes para implantacao da Rede; e (4) se o profissio-
nal/gestor participou da elaboracdo de diretrizes e protoco-
los clinicos.

Sobre formacdo permanente, foi questionado: (1) se fo-
ram oferecidos eventos de educacdo permanente; (2) qual a
frequéncia de oferta desses eventos; (3) se os eventos eram
oferecidos em horario de trabalho; (4) se o trabalhador/ges-
tor participou desses eventos; (5) quais eram as tematicas
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 educacao
permanente oferecidos.

No ultimo item, formacdo permanente, foi questionado
aos trabalhadores e gestores sobre: (1) satisfacao com o tra-
balho; (2) realizacao de atividades que visam a construcao
de vinculo entre equipe, usuarios e familias; (3) disponibi-
lizacdo de informacoes e orientagdes; (4) estimulo a inclu-
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sdo social das pessoas com deficiéncia; (5) desenvolvimento
de acoOes intersetoriais; (6) realizacdo de acdes de preven-
¢ao; (7) participacao em reunides do CER/APAE; (8) realiza-
¢do de consultas compartilhadas com outros profissionais;
(9) construcdo de PTS; (10) insercdo de atividades em gru-
po entre as propostas terapéuticas; (11) estabelecimento de
fluxo e propostas terapéuticas articuladas com outros ni-
veis de atencdo; (12) promocao de interlocu¢ao com setores
da assisténcia social; (13) interlocucdao com a rede de ensino;
(14) utilizacao de ferramentas especificas para avaliacao de
funcionalidade; (15) construcao de indicadores com base em
dados coletados; e (16) disponibiliza¢do de transporte pa-
ra acesso dos usuarios a outros pontos da RCPCD. Entre os
trabalhadores e gestores que relataram realizar o PTS, foi
questionado se ha participagdo do usuario e da equipe em
sua construgao.

O link foi enviado trés vezes a cada profissional/gestor e
foi estabelecido um prazo de 15 dias para resposta, conside-
rando como perda quem ndo respondesse ao questionario 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 adesdo dos possiveis participantes.
O projeto REDECIN Brasil foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal da Paraiba, instituicao
coordenadora do projeto, pelo Parecer n° 3.348.643. Todos 0s
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido antes do preenchimento do questionario.

O resultado apresentado em seguida decorre de uma
analise descritiva de cada uma das perguntas dos questio-
narios. Explica-se, ainda, que as variaveis numéricas fo-
ram apresentadas por medidas de tendéncia central (média)
e dispersdo (desvio-padrdo) para as variaveis continuas; e
percentuais para as variaveis categoricas. Os dados foram
organizados em planilhas do Excel, que também foi usa-
do para calculo das médias e porcentagens e confeccdo dos
graficos.

Resultados e Discussao

Todas as 17 Apaes do estado de Minas foram contactadas
pelos pesquisadores do IEP-MG, e foram obtidas 15 respostas
de gestores. Em relacgdo aos trabalhadores, foi recebida pelo
menos uma resposta de profissionais em 15 servicos, totali-
zando 239 questionarios preenchidos. A Tabela 1 traz os re-
sultados da sec¢do A do questionario e o perfil profissional de
trabalhadores e gestores dos CER/APAE de Minas Gerais.

Figural - Perfil dos Gestores e Trabalhadores Atuantes nos CER/APAE de

Minas Gerais

GESTOR
(n=15)

IDADE 45,7(x11,22)
(média £ desvio-
padrao)

Feminino 73,3%
SEXO

Masculino 26,7%

Curso Superior (Graduagao) 20,0%

Curso Técnico 0,0%

Finalizando Poés Graduagcao - 0,0%

Especializagcao

Pos Graduacao em andamento 0,0%

. - , o

ESCOLARIDADE Pos-Graduacao na modalidade 0,0%

doutorado

Pés-graduacao na modalidade 80,0%

especializacao

Pos-Graduacao na modalidade 0,0%

mestrado

Pos-Graduacao na modalidade 0,0%

residéncia

(n=239)

37,6 (x9,04)

87,8%
12,2%
32,8%
0,4%
0,4%

0,4%

0,4%

62,2%

1,7%

1,7%
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Administrador de Empresas
Assistente Social
Computacao
Coordenadora do CER Fisico
Coordenadora Técnica
Enfermeiro(a)
Especialista de Gestao em Salde
Faturista

FORMA(;/:\O Fisioterapeuta
Fonoaudiélogo
Medico
Nutricionista
Cirurgiao-Dentista
Pedagogo(a)
Psicologo
Psicopedagogo
Técnica em salde bucal
Terapeuta Ocupacional
Carteira assinada (CLT)

Estatutario

REGIME DE (servidor publico)

TRABALHO
Prestador de Servico
(terceirizado)

ANOS DE ATUACAO
(média * desvio-padrao)

JORNADA SEMANAL NO CER EM HORAS (média *
desvio-padrao)

Nota. Elaboracao dos autores
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6,7%
6,7%
6,7%
0,0%
0,0%
26,7%
6,7%
0,0%
20,0%
6,7%
0,0%
0,0%
6,7%
0,0%
6,7%
0,0%
0,0%
6,7%
86,7%
13,3%

0,0%

8,1(+4,38)

36,9 (£6,40)

0,0%
4,6%
0,4%
0,4%
0,4%
5,0%
0,0%
0,4%
26,1%
22,3%
1,3%
1,2%
0,0%
3,4%
21,8%
0,4%
0,4%
11,8%
94,1%
4,2%

17%

4,8 (£+4,13)

29,8 (£7,71)

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

Em relacdo a formacao entre os trabalhadores, destaca-se
o maior percentual de fisioterapeutas, fonoaudidlogos e tera-
peutas ocupacionais, profissdes tradicionalmente vinculadas
a reabilitacdo, além do psicoélogo, profissional atuante espe-
cialmente na reabilita¢do intelectual, modalidade de reabili-
tacdo 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 fisioterapeuta atuando (Olivei-
ra, 2019), o que corrobora os resultados aqui encontrados, os
quais indicaram que o fisioterapeuta é o profissional mais
frequentemente identificado entre os entrevistados.

Em Minas Gerais, foi observado que, considerando todos
os servicos do componente especializado do estado, 82,3%
dos servigos cumpre a legislagdo em relagdo a composicao de
equipes minimas (Santos et al., 2021). Ja entre os gestores, 0s
enfermeiros ocupam a funcao com percentual semelhante a
fisioterapeutas, mas também a administradores e gestores
de satde. Em relagdo a escolaridade, a maioria dos gestores
e trabalhadores apresenta especializacdo lato sensu conclui-
da. O estudo de Arcari (2020) também mostrou uma propor-
¢ao elevada de enfermeiros entre os gestores, representando
12,5% dos gestores avaliados no estudo. A maior parte apre-
sentou nivel superior de formagao (63,9%). Em alguns servi-
¢os da amostra do estudo de Arcari (2020), a gestao era exer-
cida por profissionais ligados a administra¢do. Essa situagdo
também foi observada nas gestdes das APAES/CER de Minas
Gerais.

Ainda na Tabela 1, em rela¢do ao regime de trabalho, no-
tou-se que a maioria dos gestores e trabalhadores é contra-
tada por regime da Consolidacao 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 a carga ho-

27
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m Gestor
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, pela média obtida, acredita-se haver varia-

lhante no presente estudo.
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, 0s profissionais apresentam uma carga hor
nal relatada, variando entre eles, sendo a maior média de 69

,

raria
Grafico 1 - Conhecimento de Gestores e Profissionais Atuantes nos CER/APAE de Minas Gerais Sobre a Implantacao da RCPCD

horas/semanais, relatadas entre fisioterapeutas, e a menor
de 3 horas/semanais, relatada por médicos psiquiatras. Nao
foram avaliadas as cargas horarias diferentes entre profis-
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Os dados sobre conhecimento do processo de implan-
tacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia estdo
apresentados no Grafico 1. O Grafico mostra que, em relagdo
ao conhecimento acerca de outros pontos de aten¢ao da Re-
de, os gestores demonstram maior conhecimento dos outros
servicos que os trabalhadores. Foram mencionados, tanto
por gestores como por trabalhadores, outros niveis da Re-
de de Atencao como o Nucleo de Apoio a Saide da Familia e
Atencado Basica (NASF-AB) e as Unidades de Saide da Familia
(USF) na Atencao Basica e os hospitais na Atenc¢do Terciaria,
como componentes da RCPCD.

A Portaria n° 793/2012 prevé a participagdo dos trés ni-
veis de atencdo atuando de maneira integrada, ja a Delibe-
racdo CIB-SUS/MG n° 1.272 prevé orientacoes de fluxos en-
tre esses niveis. Logo, esse conhecimento demonstrado por
gestores e trabalhadores quanto aos dos pontos de atencao
como parte da RCPCD é positivo na producdo do cuidado
integral ao usuario, o que se espera ser refletido no acesso
da PcD a todos os servigos necessarios ao seu processo de
reabilitacao.

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

servico especializado, a atenc¢do basica, a maternidade e as
escolas para sensibilizacdo sobre a importancia da satude
ocular dificulta o acesso aos servicos de reabilitacdao visual
oferecidos (Noronha & Piurcosky, 2020). Esses resultados
podem indicar que, apesar do conhecimento dos pontos da
rede apontados pelos profissionais e gestores inseridos nas
Apaes, o fluxo para acesso pode nao ser completamente
eficiente.

Em relagdo a participa¢do no planejamento da Rede, os
gestores mostraram maior participa¢ao no planejamento e
em reunioes com outros profissionais envolvidos com a Re-
de e com a propria equipe. Ja os trabalhadores se mostraram
mais participativos na producao de protocolos e diretrizes.
Um estudo em Santa Catarina identificou dificuldades apon-
tadas pelos proprios gestores em a¢des de planejamento que
podem impactar na qualidade e na oferta do servico, como:
(1) baixa participacdo popular; (2) pouco envolvimento dos
trabalhadores; e (3) falta de profissionais capacitados em
processamento e organiza¢do de dados epidemiolégicos
(Ferreira et al., 2018). A menor participacao dos trabalhado-
res no processo apontado pelos profissionais nos CER/APAE
pode ser indicativo de que esse desafio também esta presen-
te nesses servicos.
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Grafico 2 - Formacao Permanente na Visao de Gestores e Profissionais Atuantes nos CER/APAE de Minas Gerais
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O Grafico 2 apresenta os resultados referentes ao proces- Tabela 2 - Frequéncia de Acées Referentes ao Processo de Trabalho
so de formacdo permanente para atuagdo com os usuarios do de Gestores e Trabalhadores Inseridos nos CER/APAE de Minas Gerais
servigo e conhecimento da prépria RCPCD. Como pode ser vi-
sualizado, os gestores, em relacdo a formacdao permanente,

apresentaram maior percentual de relato de oferta e parti- GESTOR TRABALHADOR
cipacao em eventos de capacitacao, indicando maior atuacao (n=15) (n=239)
deste grupo e também incentivo a este grupo a participacdo da

equipe nessas atividades. Os gestores consideram como mais  |DADE 457(+11,22) 37,6 (+9,04)
importantes, entre as possibilidades de tematicas oferecidas,  (média * desvio-padrao) B B
aquelas relacionadas a op¢des para tratamento e atengdo aos  Satisfeito com o trabalho que  Insatisfeito 0,0% 0,0%

usuarios, o que inclui: “avaliacdo funcional”; “classificacdo  desenvolve no CER?
internacional de funcionalidade, incapacidade e saude”; e “6r-

teses e proteses”. Ja entre os profissionais, a tematica de for- Satisfeito 66,7% 60,1%
macdo permanente que foi mais relatada como importante esta

Pouco satisfeito 0,0% 4.2%

i i i [0) [0)
relacionada aos “métodos de tratamento”. Mesmo apresen- Muito satisfeito 33,3% 35.7%
tando um menor percentual de respostas referentes a adesdo  Realiza atividades visando & Nunca 0,0% 1,7%
a propostas de educacdao permanente, o maior percentual entre  construgao de vinculos entre
. C L. . P . Raramente 13,3% 2,1%
os trabalhadores do CER assinalou estar satisfeito com a con-  equipe de salde, usuarios e
tribuicao dos processos de formagao. familias? As vezes 13,3% 16,8%

Em relacao a formac¢ao permanente, foi observado um pon-
to positivo: os profissionais valorizam a constante capacitagdo, Sempre 73,3% 79,0%
inclusive l.Il.dlCElNI’ldO sugestoes de temas V11~1culados ao proces- Nunca 0.0% 0.0%
so de reabilitacao. A partir dessa valorizacdo por parte dos en-
trevistados, essa atividade deve ser incentivada e realizada de  Disponibiliza informacdes Raramente 0,0% 0,4%
maneira sistematica. Um estudo sobre absenteismo de profis- e faz orientagdes? As vezes 0,0% 6.3%
sionais do CER III/APAE de Para de Minas identificou que uma . .
das causas desse padrdo esta associada a falta de treinamento, Sempre 100,0% 93,3%
resultando em despreparo do profissional para seu processo de Nunca 0,0% 0,8%
trabglho. O estudo tambem 1dent1f1'cou que o absenteismo re-  Realiza acées que estimulam a Raramente 6.7% 3.4%
dUZIU entl’e 2018 e 2019 (Pll’ltO & Mell’eleS, 2019). inclusao social de pessoas com -

Essa valoriza¢do da formagdo permanente relatada por  geficiencia? As vezes 26,7% 26,5%
gestores e trabiilhadores, ngste estlldq, pode ter contribuic}o Sempre 66,7% 69,3%
para essa reducao e reforca a importancia de manter essas pra-
ticas frequentes. A satisfacio dos trabalhadores com o proces- Nunca 13,3% 15,1%
so de formacao perplanente também pode ser refletida nessa Desenvolve acdes Raramente 0,0% 23.9%
redugdo do absenteismo. A Tabela 2 traz informagdes sobre a ;.. ctorigis? -

Intersetorials! As vezes 46,7% 36,1%

frequéncia de realiza¢do de a¢0es previstas no processo de tra-
balho de gestores e trabalhadores do CER e a satisfacdo com o Sempre 40,0% 24,8%
trabalho realizado.
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Sao realizadas a¢oes visando a
prevencao de deficiéncias?

Participa de reunioes no CER?

Realiza consultas
compartilhadas com
outros profissionais?

Constroi Projetos Terapéuticos
Singulares?

A producao de Projeto
Terapéutico Singular contacom
a participacao do individuo com
deficiéncia, acompanhante e/
ou familiares?

Na construcao do Projeto
Terapéutico Singular, ha
participacao de diferentes
profissionais da equipe?
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Nunca
Raramente
As vezes
Sempre
Nunca
Raramente
As vezes
Sempre
Nunca
Raramente
As vezes
Sempre
Nao seio que é
Nunca
Raramente
As vezes
Sempre
Nunca
Raramente
As vezes
Sempre
Nunca
Raramente

As vezes

Sempre

0,0%
6,7%
53,3%
40,0%
0,0%
0,0%
0,0%
100,0%
0,0%
0,0%
333%
66,7%
0,0%
6,7%
0,0%
6,7%
86,7%
0,0%
0,0%
46,7%
46,7%
0,0%
0,0%
6,7%
86,7%

6,7%
13,9%
29,4%
50,0%
0,8%
2,9%
12,2%
84,0%
21%
4,6%
42,9%
50,4%
9,2%
5,5%
4,6%
16,0%
64,7%
5,5%
71%
29,4%
43,7%
0,4%
3,4%
21,4%
54,2%

Desenvolve atividades com
grupos de individuos com
deficiéncia na unidade em que
atua?

Estabelece fluxos e praticas de
cuidado a salde de usuarios
articulados entre servicos de
salde da atencao primaria,
especialidades ou hospitais
como CER?

Realiza  interlocucao  com
setores da assisténcia social no
territorio?

Realiza acbes com a rede
de ensino com o objetivo de
identificar criancas e

adolescentes com deficiéncia?

Utiliza ferramentas
especificas para avaliacao
de funcionalidade?

Nunca
Raramente
As vezes
Sempre

Nunca

Raramente

As vezes

Sempre

Nunca
Raramente
As vezes
Sempre

Nunca
Raramente
As vezes
Sempre

Nao conheco
Nunca
Raramente
As vezes

Sempre

0,0%

0,0%

13,3%
86,7%

6,7%

0,0%

40,0%

53,3%

0,0%
13,3%
26,7%
60,0%

6,7%

26,7%

40,0%

26,7%

0,0%
26,7%
0,0%
6,7%
66,7%

10,1%
10,1%
26,5%
46,6%
9,7%

15,5%

38,7%

29,8%

9,2%
13,0%
34,9%
42,9%
16,8%

151%

252%

42,9%

21,8%
6,3%
13,9%
13,0%
45,0%
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Nunca 13,3% 10,1% Uma atividade do processo de trabalho que merece des-

E construido indicador com Raramente 20,0% 14,7% taque~é a criacao do Projeto Te.rapéutico Singula.r, estr:atégia

base nos dados coletados nos de acao de destaque na Portaria n°® 793/2012. Foi considera-

atendimentos? As vezes 26,7% 27,7% do positivo que, neste estudo, 64,7% dos trabalhadores dos

Sempre 40,0% 471% CER/APAE incluam o PTS em seu processo de trabalho. Fo-

ram encontrados registros de sua incorporagdo em Apaes,

Nunca 6,7% 2.9% mesmo que nao habilitadas como CER. A APAE de Cachoei-

OCER conta com transporte rinha (RS) realiza o PTS, incluindo o usudrio e sua familia,

para garantir 0 acesso de Raramente 0,0% 3,8% como instrumento para alcance da clinica ampliada, encon-

pessoas com deficiencia aos trando relacio entre o conceito de clinica ampliada e o pro-
pontos da rede de atencao a  Asvezes 20,0% 11,3% cesso de trabalho no local (Guth, 2019).

salde? Também em uma APAE localizada em Anapolis (GO),

Sempre 73,3% 81,9% referéncia regional para o tratamento de doencas raras, foi

Nota. Elaboracao dos autores

Em relagdo a satisfacdo com o trabalho no CER, gestores
e trabalhadores relataram em sua maioria estarem “satis-
feitos” e “muito satisfeitos” com o trabalho desenvolvido
no servico. Quanto as ag¢des do processo de trabalho, tanto
gestores quanto trabalhadores relataram sempre realizar
a maioria das atividades questionadas, demonstrando ali-
nhamento entre a gestdo e os profissionais da assisténcia na
realizacao das atividades propostas para alcance do atendi-
mento integral a PcD.

A realizacdo de todos os trabalhadores e gestores com
boa frequéncia em relacdo a maioria das atividades previs-
tas pela Portaria n°® 793/2012 para o processo de trabalho
dos profissionais inseridos em CER demonstra a adequacao
das Apaes em compor a Rede e oferecer aos usuarios atendi-
mento integral. O estudo de Lara et al. (2020), usando o mé-
todo de avaliacao do servico por stakeholders, na CER/APAE
de Sete Lagoas, demonstrou que a avalia¢do foi mais posi-
tiva ap0ds as pessoas conhecerem o servico e identificar seus
pontos fortes e sua qualidade, refor¢cando a necessidade de
divulgacao do trabalho para a sociedade.

relatado apoio matricial do servi¢o para realizacao do PTS
na AB e também ser servigo de referéncia para os encami-
nhamentos vindos do primeiro nivel de atengao (Silva et al.,
2020). Esses estudos evidenciam que os PTS estdo presen-
tes na rotina das Apaes, e isso continua a 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 nao conhecer o PTS ou raramente fazerem
uso dessa ferramenta, enquanto 16% afirmaram utiliza-la
as vezes, levando a um total de 35% de uso incipiente. Esse
dado reforca a importancia de estimulo ao uso do PTS entre
os profissionais.

As atividades relacionadas as “reunides de equipe” e a
“organizacdo de fluxos” foram relatadas por um percentual
maior de gestores do que trabalhadores, o que é esperado por
serem atividades caracteristicas de gestdo. A organizacdo de
fluxos é uma atividade que merece destaque e que deve ser
aprimorada no processo de trabalho. O estudo de Medeiros
(2017) encontrou fragilidade na comunicacdo, referéncia e
contrarreferéncia entre a AB e um CER II no municipio de
Cricitima (SC), algo que reforca que ndo basta conhecer todos
os pontos da rede, mas também organizar de forma efetiva a
comunicacao entre eles.
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Conclusao

As analises descritivas mostram percentuais elevados de
realizacdo das a¢Oes preconizadas pela Portaria n® 792/2012,
indicando que as Apaes habilitadas como CER atuam de for-
ma alinhada ao esperado pela legislacdo. Esse resultado de-
monstra a contribuicao que tais associa¢oes dao para a RCP-
CD e como sua insergao é oportuna para o aumento do acesso
aos servicos pelas PcD e preenchimento dos vazios assisten-
ciais, infelizmente ainda presentes. E importante ressaltar a
continuidade da ampliacao da Rede, na tentativa de possibi-
litar o acesso a um maior namero de individuos e familias.
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Barreiras para Uso de Smartphones por Pessoas com Deficiéncia Intelectual

na Inglaterra e no Brasil*

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

Peter Williams?
Beatriz Valadares Cendon3

Resumo

Apesar da onipresenca dos dispositivos moveis, poucas pes-
quisas tém sido realizadas sobre o uso desses dispositivos
por pessoas com deficiéncia intelectual (PcDI). Consideran-
do isso, a pesquisa aqui apresentada teve por objetivo ex-
plorar as dificuldades para o uso de smartphones por PcDI
a partir da analise dos relatos desse publico 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 limitagoes de uso foi com base em entre-
vistas e observagdes individuais e em grupos focais. Trés
categorias de barreiras para uso foram identificadas. Na pri-
meira, “barreiras autoimpostas”, situacdes semelhantes fo-
ram delineadas em ambos os paises, embora com énfase em
diferentes aspectos. Na segunda categoria, “restricdes ao
uso impostas pelos apoiadores” das PcDI, incluiram-se em
ambos os paises trés subcategorias: proibicoes, restri¢oes
e monitoramento de uso, principalmente de redes sociais.
Na terceira categoria, restrices impostas “externamente”,
questoes de usabilidade e gerenciamento de custos foram
mencionadas por ambos os grupos. De maneira geral, veri-
ficou-se no uso da tecnologia pelas PcDI uma tensdo entre
empoderamento e controle, sendo a énfase em diferentes
aspectos dessas forcas de acordo com as condicGes sociais
vigentes em cada pais.

Palavras-chave: deficiéncia 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 difficulties 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 identified. In the first, “self-imposed bar-
riers”, similar situations were outlined in both countries,
albeit with an emphasis on different 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
different aspects of these forces according to the social con-
ditions in force in each country.

Keywords: intellectual disabilities, smartphones, technolo-
gy, barriers, support
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Introducao

No Reino Unido, o uso de smartphones esta atingindo o
ponto de satura¢do, 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. Ja
no Brasil, em junho de 2020, existia mais de um smartphone
por habitante, segundo aponta a pesquisa anual da Fundacao
Getllio Vargas sobre o mercado de tecnologia da informacao,
divulgada em 2020. Apesar de a ampla disseminac¢ao do uso
de telefones celulares, verificada nos dois paises, ser também
um fendomeno mundial, existem poucos trabalhos que exa-
minam como as Pessoas com Deficiéncia Intelectual (PcDI)
usam os smartphones e como a tecnologia impacta suas vidas
e seu aprendizado. Essa lacuna foi a motivacdo para um estu-
do abrangente, intitulado “As vidas digitais das pessoas com
dificuldades intelectuais”, com duracdo de trés anos, que pre-
tendeu contribuir para ampliar o conhecimento nesta area.

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
relacdo ao uso de smartphones. Os resultados nos dois paises
sdo comparados para explorar diferencas culturais ou sociais
que possam afetar o impacto dos dispositivos moéveis na vi-
da das PcDI. Nesse sentido, o artigo adiante apresenta alguns
outros estudos e publica¢des acerca da tematica.

Revisao de Literatura

Tal como acontece com outros aspectos do tema que en-
volve a relacdo entre a tecnologia digital e as pessoas com de-
ficiéncia intelectual, a pesquisa sobre o uso de dispositivos
moveis 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 diferencas nos estudos
que conspiram contra a constru¢ao de um corpo de evidéncias
empiricas na area incluem:
- Foco do estudo (por exemplo: usabilidade, eficacia de
aplicativos especificos, aplicativo educacional, uso geral e
impacto);
- Coorte de participantes (varia¢cdo na definicdo da gama de
habilidades/condi¢bes dos participantes e uso inadequado
da terminologia para diferentes coortes);
- Tipo de dispositivo alvo dos estudos (smartphone, tablet,
iPad, telefones celulares);
- Epoca em que o estudo foi realizado (importante devido a
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 moveis para aprendi-
zagem e nenhum na area da educagao formal de adultos. Por
outro lado, existem varios estudos que avaliam aplicativos, a
titulo de exemplo: um que auxiliava PcDI a terem maior au-
tonomia em viagens (Landeros-Dugourd, 2011), ou outro para
aumentar a adesdo a uma atividade fisica (Pérez-Cruzado &
Cuesta-Vargas, 2013). Raros trabalhos consideram o uso dia-
rio da tecnologia moével pelas PcDI.

Um dos primeiros estudos foi o de Bryen et al. (2007), que
pesquisaram sobre a extensao 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-
ficiéncia, sendo tal uso principalmente para emergéncias, ar-
mazenamento de nimeros de telefone e comunicacdo do dia
a dia. Os principais motivos para o ndo uso foram os custos, a
falta de percepcao da necessidade e as dificuldades de uso.
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Em outro estudo inicial, Dawe (2007, p. 179) procurou
“compreender... os padrées de comunica¢do remota entre
jovens adultos com deficiéncia intelectual e seus pais cui-
dadores”4. O pesquisador “conduziu... entrevistas com cinco
familias para compreender os padrdes atuais de comunica-
¢do remota entre jovens adultos com deficiéncia intelectual
e seus pais cuidadores e o papel que a comunica¢ao remo-
ta desempenhou no aumento da independéncia e seguranca
das PcDI” (Dawe, 2007, p. 179). Os critérios de inclusdo foram
“a capacidade de realizar opera¢des motoras grosseiras em
um dispositivo portatil e habilidades sociais e funcionais
suficientes 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 informagdo, bastan-
te datada, pois antecede a era dos smartphones habilitados
para internet amplamente disponiveis. Trés das familias ti-
nham um celular que, segundo eles, “era um meio de comu-
nicagdo central entre todos os membros da familia” (Dawe,
2007, p. 180).

Uma crescente rede social entre cuidadores também foi
observada, incluindo “treinadores para capacita¢cdo pro-
fissional, locais de trabalho... amigos e outros membros da
familia” (Dawe, 2007, p. 182). O estudo revelou que pessoas
com deficiéncia intelectual faziam “muitas” ligacoes, ge-
ralmente para resolver problemas menores — a exemplo, a
necessidade de resolver uma situacao inesperada, como per-
der um oOnibus. As dificuldades relatadas incluiam menus
confusos e 0 pequeno tamanho dos teclados dos aparelhos.

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

incluiam o uso de redes sociais, e-mail, agendamentos, com-
paracdo de precos e entrada de texto/anotacdes basicas. Além
da observacdo da execugdo, o tempo gasto para completar as
tarefas foi registrado e os participantes preencheram uma
escala Likert> (Likert, 1932) de sua avaliacao da dificuldade 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 (ja que era muito sensivel) e, muitas vezes, a toca-
ram acidentalmente ativando icones indesejados ou fechando
aplicativos no meio de uma tarefa. Os participantes também
tiveram problemas com icones, em parte porque ndo estavam
familiarizados com eles e em parte porque eram ‘“pequenos...
muitas vezes irreconheciveis... e muitas vezes enigmaticos”
(Kumin et al., 2012, p. 137). Problemas para lembrar senhas
também foram observados.

Rocha et al. (2016) avaliaram a eficacia de teste de usabi-
lidade formal para um mini iPad usado por PcDI. Os partici-
pantes foram solicitados a realizar cinco tarefas que incluiam
adicionar cor a um desenho com contornos e manipular pecas
de um quebra-cabeca. O objetivo era verificar a facilidade de
uso do iPad em tarefas de “selecdo”, “manipulacdo” e “inser-
¢d0”. Todos os participantes completaram as tarefas, embora
algumas dificuldades tenham sido notadas em selecionar as
areas de desenho com um toque em relagdo a pressao neces-
saria para realizar este movimento. Observaram-se dificul-
dades tanto no toque quanto no arrasto de pecas 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 deficiéncia in-
telectual e sua satisfacdo com a vida, Cumming et al. (2014)

4 Todas as traducdes de citacoes ou entrevistas, originalmente em inglés, sdo dos autores.
5 A escala Likert de respostas & habitualmente utilizada em questionarios. Em um questionario baseado nesta escala, os respondentes, em vez de respon-
derem “sim” ou “nao”, indicam seu grau de concordancia com uma afirmacgao especifica em uma escala de cinco (ou sete) pontos (McLeod, 2019). A escala

normalmente inclui as seguintes divisdes: concordo totalmente, concordo, indeciso, discordo, discordo totalmente. No artigo citado, como os autores esta-
vam examinando os graus de dificuldade, as divisoes foram: "muito dificil, dificil, neutro, facil, muito facil" (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 “capacita-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 incluiam: fazer anotacées (provavelmente usando
um teclado de tela de toque), tirar fotos, armazena-las e recu-
pera-las; e preparar apresentagoes. O grau de deficiéncia dos
participantes nao foi especificado.

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

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

Outros artigos sobre o assunto incluem aqueles sobre uso
de tecnologias moveis para auxiliar pessoas com dificuldades
de aprendizagem no local de trabalho (Gémez 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 moveis para aprendizagem (Allen et al., 2016; Papavasi-
liou et al., 2014).

Outros estudos do programa de pesquisa “A Vida Digital
de Pessoas com Deficiéncia 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 informagdo mdvel por pessoas com dificul-
dades intelectuais. No programa, foram examinados o tipo
e a extensao do uso, os problemas de aceitacao de recursos e
funcdes dos aparelhos, as barreiras para o uso, os beneficios
advindos e, finalmente, como a tecnologia poderia ser me-
lhorada. A seguir, complementando a revisdo de literatura,
serao apresentadas algumas das pesquisas que integraram o
programa e seus resultados.

Um dos estudos, o de Williams e Shekhar (2019), anali-
sou os impares desafios de usabilidade na intera¢do das PcDI
com um dispositivo moével. Foram identificadas dificuldades
causadas pelo pequeno tamanho da tela, pelas mudancas de
orientacdo do dispositivo e pela grande quantidade de méto-
dos de interacdo com as telas sensiveis ao toque (por exem-
plo, tocar, mover e pincar). Este é um conjunto de questoes,
deve ser salientado, que podem ser confusas ndo s para
pessoas com dificuldades de aprendizagem, mas também
para os usuarios 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 0 Google Maps para encontrar a estacao de metro de
Londres mais proxima de uma conhecida atracdo turistica
indicada. As a¢Oes requeridas para executar a tarefa foram:
entrada de texto simples (nomes dos proprios participantes);
toque (para comegar e para escolher um local); rolamento da
tela (para acessar as op¢des abaixo do nivel da tela); e pin-
¢amento com dois dedos para diminuir o zoom do mapa. O
modo como os participantes realizaram a tarefa, sua com-
preensao de como interagir com o sistema e sua capacidade
de fazé-lo foram anotados e analisados.

Os resultados mostraram que, embora alguns dos par-
ticipantes tivessem bastante facilidade de usar o ambiente
movel, varios problemas surgiram. Boa parte desses proble-
mas estava relacionada a affordance do dispositivo, definida
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como a capacidade de um objeto (digital ou fisico) adequa-
damente sugerir como deve ser usado. Por exemplo, no caso
dos dispositivos moéveis, a tela de “Boas-vindas” ndo mos-
trava claramente que um “toque” era necessario para aces-
sar a proxima pagina.

Uma pequena lista de instru¢des foi erroneamente in-
terpretada pelos participantes como sendo um menu de hi-
perlink (como costuma ser o caso em um ambiente eletr6-
nico) e resultou em toque, pois os participantes pensaram
que cada entrada levaria a uma nova tela. Outros resultados
mostraram que houve dificuldade para executar as a¢oes de
pin¢ar com dois dedos (para ampliar o mapa) e arrastar (pa-
ra alterar a parte do mapa que era mostrada na tela), sendo
esta ultima dificuldade causada pelas tentativas de usar o
polegar para manipular a tela.

O estudo sugere que, para evitar essa dificuldade, os re-
Cursos + e — no zoom — que permitem ampliar a tela por meio
de toque, em vez de pincamento, como acontece no Google
Maps, quando abertos em uma tela maior (ou seja, um laptop)
— poderiam ser incorporados em um dispositivo movel, es-
pecialmente considerando que os simbolos ndo precisam ser
correspondentemente menores se eles sao sobrepostos na
superficie do mapa. Geralmente, no estudo, a funcionalidade
de “toque” ndo demonstrou ser em si problematica.

As dificuldades que apareceram foram causadas pela
falta de sinaliza¢do de que o toque deveria ser usado, e nao
outra acao. Sugere-se, dessa maneira, que este modo de in-
teracdo mais familiar deve ser usado sempre que possivel
— por exemplo, tocar um sinal de adicao de zoom em vez de
pingcar com os dedos. Indicadores ou sinalizadores de qual
acdo o usuario deve executar podem ser incorporados aos
aplicativos, a exemplo, rétulos menos ambiguos ou uma in-
dicacdo (por meio de uma seta) de que existe um contetdo
para ser acessado “abaixo” da tela.

O comportamento de uso do dispositivo mével é, ob-
viamente, um habito aprendido e desenvolvido ao longo da
interacdo com um aplicativo especifico (como o reconheci-
mento de que textos em azul sao links), portanto uma maior

extensao de uso e consequentemente da familiaridade com
o aplicativo ajudariam os usuarios. Além disso, particu-
larmente para PcDI, quanto mais visceral for a affordance,
maior a usabilidade do dispositivo — especialmente no que
diz respeito a aplicativos nativos digitais/moveis.

No estudo acima relatado, o uso do Facebook foi eviden-
ciado com énfase no que diz respeito as barreiras para uti-
lizagdo. Ja o conjunto de estudos do Programa de Pesquisa
mostra um quadro mais completo do uso dessa plataforma
de midia 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 usuarios.
Por isso, nao foram feitas comparacdes de comportamento
entre pessoas com deficiéncia intelectual e grupos de pes-
soas sem deficiéncia. Em vez disso, a questdo foi explorada
examinando-se como o uso, as atitudes e o comportamen-
to podem ser influenciados, ou mesmo serem diretamente
atribuiveis a uma deficiéncia intelectual.

O estudo levantou uma série de aspectos positivos para
0 uso do Facebook (da mesma forma que ocorre em relacao
ao uso da tecnologia movel de forma geral). Observou-se que
mesmo aqueles participantes que nao postavam nesta rede
desfrutaram do que pode ser descrito como satisfagdo “vi-
caria” no uso da plataforma. Isso se manifestou em comen-
tarios que expressavam prazer em seguir as postagens de
amigos e familiares, e houve indicios de um sentimento de
orgulho pelas realizacdes dessas pessoas (“Minha irma esta
enviando [postando] fotos do Canada!”). Apesar de existi-
rem poucas pesquisas realizadas sobre experiéncias vicarias
e PcDI, ha evidéncias, como pode ser observado no texto de
Pestana (2015), de que o forte apoio da familia e dos amigos
influencia positivamente o autoconceito de adultos com di-
ficuldades intelectuais leves.

As evidéncias acumuladas no conjunto de pesquisas que
formaram o Programa sugerem que, ao contrario de grupos
de pessoas sem deficiéncia, as pessoas com deficiéncia inte-
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lectual fazem pouco esfor¢o no Facebook para apresentar um
“eu” especifico e ndo tentam exagerar realizagées ou proe-
zas (por exemplo, Kim & Kim, 2019). As postagens (que foram
mostradas ao pesquisador) tendiam a ser de fotos dos seus
animais de estimacao, varios hobbies ou interesses pessoais
(incluindo croché ou navios petroleiros) ou icones culturais,
como jogadores de futebol ou artistas famosos. Um apoiador
opinou, refletindo sem saber o contetido das 15 linhas de tem-
po de perfis mostrados ao pesquisador no decorrer do proje-
to, que as PcDI ndo sentiam a necessidade de se autoprojetar
no Facebook da maneira que se observa em outros grupos de
usuarios que, por exemplo, escrevem constantes atualizagoes
de status e buscam rea¢des de simpatia ou admiragao.

Finalmente, em relagdo ao uso do Facebook, além das ra-
z0es negativas para a falta de uso, apontadas na sessao an-
terior deste artigo, alguns ndo usuarios disseram que sim-
plesmente nao precisavam de uma presenca no Facebook (ou
online em geral), seja porque tinham “amigos de verdade” ou
porque nao tinham tempo. Um dos apoiadores mencionou ao
investigador, por e-mail, que na instituicdao de caridade onde
trabalhava:

Se as PcDI vivessem em situacdoes 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 tém

uma vida plena e ativa em uma comunidade de pessoas

reais e ja tem muitas atividades sociais.

Um componente final do conjunto de estudos que com-
poem o programa de pesquisa consistiu na avaliacdo de uma
plataforma de midia social equivalente ao Facebook. A pes-
quisa foi realizada na Camphill Village Trust (CVT), uma ins-
tituicao de caridade nacional do Reino Unido que apoia cer-
ca de 500 adultos com deficiéncia intelectual em ambientes
comunitarios, fornecendo acomodagdes para moradia inde-
pendente e estagios de trabalho. A plataforma CVT Connect foi
projetada em conjunto com a popula¢do de PcDI para permitir
que as pessoas apoiadas pela CVT desfrutem dos beneficios da
midia social em um “espago seguro”. O uso do CVT Connect foi

& Traduzido do termo em inglés “Day Centre”.

monitorado por meio de logs com registros do sistema, ques-
toes relacionadas ao seu uso foram levantadas por observacao
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 opgoes 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 beneficio — evitando problemas que se ma-
nifestam no uso do Facebook. A equipe utilizou o CVT Connect
para auxiliar nas interagoes sociais e como uma ferramenta de
aprendizagem. As barreiras para uso incluiram dificuldades
para lembrar de senhas e para enviar fotos e falta de suporte
(este ultimo, devido a falta de tempo da equipe para atender a
todas as demandas que recebia). Em suma, o estudo mostrou
que é possivel envolver pessoas com dificuldade de aprendiza-
gem no desenvolvimento de um recurso eletronico e que uma
plataforma segura e protegida pode ser utilizada tanto para
entretenimento quanto para educacgao.

Metodologia

Para a coleta de dados, o corrente estudo usou entrevistas
individuais e em grupos focais e observagao-participante do
uso do dispositivo. No Reino Unido, os participantes foram re-
crutados nas unidades de “habilidades funcionais” de faculda-
des de educacdo continuada, em centros dia® para adultos e em
grupos voluntarios em Londres e Hertfordshire, Inglaterra. No
Brasil, o estudo foi realizado na Associagao de Pais e Amigos
dos Excepcionais de Belo Horizonte (APAE-BH). A APAE é uma
organizacdo sem fins lucrativos que, entre outros objetivos,
visa promover o desenvolvimento e a melhoria geral da quali-
dade de vida das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla.

Antes de descrever os métodos especificos usados, deve-
se salientar que o trabalho com PcDI apresenta desafios espe-
cificos que precisam ser considerados seja qual for o método
proposto. O conforto e o bem-estar dos participantes sao de
particular importancia (Porter & Lacey, 2005; Rogers, 1999).
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Consideracoes especiais surgem ao entrevistar PcDI: os pes-
quisadores devem considerar as dificuldades que eles tém pa-
ra o pensamento abstrato (por exemplo, sobre o futuro); para
generalizar com base na experiéncia (embora isso possa ser
considerado como um aspecto do pensamento abstrato); e para
com o conceito de tempo. Eles tém, portanto, dificuldades pa-
ra discutir frequéncia ou duracdo de atividades; e para colocar
ideias e escolhas em palavras (Booth & Booth, 1996; Brewster,
2004).

Outra questdo importante é o chamado “viés de aquiescén-
cia”, que é a tendéncia a concordar com o pesquisador (ou, de
fato, com qualquer pessoa que possua autoridade real ou per-
cebida), dando pouca aten¢do a pergunta ou ao comentario.
Meisenberg e Williams (2008) verificaram que os individuos
que demonstram um viés de aquiescéncia, ndo surpreenden-
temente, tendem a ter menor educacao formal e maior limi-
tacao significativa no funcionamento intelectual e na conduta
adaptativa.

Para o presente estudo, as sessOes 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 explorato-
rios que avancam em novos terrenos (Krueger, 1998; Vaportzis
et al., 2017). Tanto a escassez de literatura sobre o tema quanto
a relativa novidade dos dispositivos levaram a ado¢ao de uma
abordagem exploratoéria.

Daems et al. (2015, p. 76) apontam que entrevistas em
grupo “tém as vantagens de uma dinamica que pode ajudar a
construir confianca, ambientes seguros, ndo ameagadores ou
intimidantes e apoio e valida¢ao dos outros participantes, as-
segurando que as PcDI melhor contribuam para as discussoes
da pesquisa”. Além disso, acredita-se que este método permite
a discussao sem a necessidade de pensar em termos abstratos
ou de generalizar. O 6nus da generalizacao recai sobre o pes-
quisador, usando a evidéncia de muitas histdrias, observacoes
e opinides. Finalmente, o método minimiza a possibilidade de
o pesquisador influenciar as respostas dos participantes.

Populacao e Amostra

Para o corrente estudo, foram incluidos participantes com
deficiéncia 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
instrucGes basicas e de usar uma lista simples. No entanto, uma
pequena minoria de participantes ndo preencheu este critério,
mas foi incluida nas atividades a pedido do pessoal de apoio ou
assisténcia, geralmente por se interessar pelo tema e/ ou por
ndo desejar ser excluida. Entretanto, eles ndo contribuiram
para os resultados, por ndo serem capazes de realizar a tarefa
completa. Sua inclusdo foi mais uma cortesia em linha com um
ethos inclusivo, tanto dos pesquisadores quanto das institui-
¢oes de acolhimento.

Tabelal - Faixa Etaria dos Participantes - UK

Faixa Etaria Ndmero de participantes
18-19 15
20-29 22
30-39 12
40-49 4
50-59
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 fim 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 universitarios, dois funcionarios 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 mdes apoiadoras’. Outros trés
apoiadores, funcionarios da APAE, participaram das entre-
vistas, atuando como facilitadores da comunicacao e tam-
bém contribuindo com suas observagoes e experiéncia. A
idade dos participantes variou de 17 a 40 anos, conforme é
demonstrado na Tabela 2.

Tabela 2 - Faixa Etaria dos Participantes - Brasil

Faixa Etaria Ndamero de participantes
17-19 5
20-29 12
30-39 5
40-49 1
Total 23

Nota. Elaboracao dos autores.

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

Coletade Dados

As entrevistas exploraram temas como experiéncias no
uso dos smartphones, beneficios e dificuldades 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 interac¢do social. Embora outros topicos relevan-
tes tenham sido abordados, dependendo da dinamica 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 sessOes de entrevistas
em grupos focais. Apds estas sessoes, a maioria dos parti-
cipantes também foi entrevistada individualmente, depen-

dendo do tempo disponivel, da flexibilidade e do interes-
se dos participantes. As entrevistas com apoiadores foram
bastante abertas e centradas nas experiéncias dos entrevis-
tados com o uso de dispositivos mdveis pelas PcDI que eles
apoiam. Beneficios do uso, barreiras para uso de naturezas
diversas e sugestoes sobre como tornar os dispositivos mais
faceis de usar foram mencionados nessas entrevistas de for-
ma espontanea.

Analise dos Dados

Para a analise qualitativa dos dados, foram criadas cate-
gorias que descrevem o contetido das entrevistas. Para tan-
to, as transcricdes 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 tras 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-
tematico de “peneirar, mapear e classificar o material de
acordo com questdes e temas-chave” (Ritchie & Lewis, 1994,
p. 177). Essa analise da estrutura envolve cinco estagios:

- Familiariza¢ao com os dados (por imersao nos dados);

- Identificacdo de um quadro tematico (sdo identificados
os principais problemas e temas nos dados);

- Indexacao (identificando passagens correspondentes a
temas especificos);

- Graficos (cada sec¢do indexada do texto é retirada de seu
contexto e colocada em um tinico documento); e

- Mapeamento e interpretagao (os graficos sdo usados pa-
ra mapear o alcance e a natureza dos fendomenos e encon-
trar associacoes e explicacdes).

Utilizando a analise de estrutura, o material foi codifi-
cado e os comentarios foram categorizados e classificados
por meio do agrupamento dos comentarios de acordo com o
seu contetdo.

7 Destas, cinco eram maes dos participantes da pesquisa e uma era mae de um aluno da APAE que nao participou das entrevistas.
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Resultados

Um grande nimero de restri¢des ao uso dos smartpho-
nes pode ser extraido dos dados coletados nesta pesquisa. As
barreiras foram agrupadas em trés categorias: A) barreiras
autoimpostas, B) barreiras impostas pelos apoiadores e C)
barreiras impostas externamente.

A — Barreiras autoimpostas

As restricoes que os participantes impuseram a si pro-
prios no uso dos smartphones incluiram trés subcategorias:
(1) relutancia em se expor online; (2) fatores fora do préprio
controle; e (3) peso da responsabilidade. A Tabela 3 resume
os comentarios em cada subcategoria. Como o nimero de
participantes no estudo brasileiro foi menor, necessaria-
mente para este pais houve um nimero menor de comenta-
rios extraidos no trabalho de campo.

1 — Relutancia em se expor online. Esta subcategoria teve
mais comentarios no grupo do Reino Unido, os quais foram
relacionados especificamente ao uso de midia social. Uma
pequena minoria de participantes indicou estar preocupada
com a ortografia ou gramatica, uma pessoa informou que
nao gostaria que outras pessoas vissem sua escrita. Isso
também ficou evidente no grupo brasileiro. Houve, no en-
tanto, uma diferenca entre os dois grupos. Cerca de metade
dos participantes brasileiros evitava esse problema usando
o recurso de conversao de voz para texto para escrever as
mensagens ou utilizava o microfone para enviar mensagens
de audio, evitando a necessidade de escrever.

Além da relutancia em postar comentarios por escrito,
alguns participantes do Reino Unido também nao desejaram
fazer upload de fotos — principalmente deles proprios. Ne-
nhuma razao 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 proprio controle. Os comentarios 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 virus”. Também nesta catego-
ria estavam as preocupacoes com a bateria do telefone ficar
sem carga. Com relagdo a tecnologia, parecia haver um medo
geral de que o software nao funcionasse da maneira espera-
da. Na verdade, muitos participantes, em vez de pensar na
potencialidade da tecnologia para facilitar a comunicacao
ou ampliar sua independéncia, a percebiam como uma forc¢a
misteriosa poderosa ou imprevisivel para usar. Dentro desta
subcategoria, foram mencionados também problemas nao
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-
¢do0” ou numero de SMS incluidos no pacote, mediante um
aumento dos custos mensais. Segundo os apoiadores entre-
vistados, como muitas PcDI frequentemente nao compreen-
dem o valor do dinheiro, é possivel que aceitem essas ofertas
sem considerar as implicacoes financeiras. Alguns partici-
pantes, porém, estavam cientes do custo, na medida em que
havia um elemento de autorracionamento das chamadas
de voz, em quantidade e duracdo, de modo a evitar grandes
contas mensais de telefone.
3 — Peso da responsabilidade. Em ambos os paises, hou-
ve evidéncias de que os participantes sentiram uma gran-
de responsabilidade em garantir que seus dispositivos nao
fossem perdidos, roubados ou danificados (possivelmen-
te, porque isso foi enfatizado a eles por seus cuidadores e
apoiadores, com exortacdes para manté-los seguros). Em
consequéncia, muitas das PcDI ndo levavam consigo seus
telefones (ou tablets, em alguns casos) ou, caso os levassem,
os utilizavam apenas para emergéncias.
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Subcategoria

(1) Relutancia em
se expor online

(2) Fatores forado
proprio controle

(3) Peso da
responsabilidade

Tabela 3 - Barreiras autoimpostas

Reino Unido

Preocupacao com a opiniao de outros; medo
de ser ridicularizado; preocupacao em nao
cometer erros de ortografia ou gramatica;
relutdncia em postar comentéarios por
escrito; alguns participantes nao desejaram
fazer upload de fotos por nao gostarem da
propria aparéncia.

Problemas técnicos (virus, bateria esgotada,
mau-funcionamento do software).
Problemas nao técnicos (medo de seralvo de
usuarios inescrupulosos; medo dos custos
gerado pelo uso).

Medo do smartphone ser roubado ou

danificado.

Brasil

Preocupacao em
nao cometer erros
de ortografia.

Medo dos altos
custos que o uso
frequente pode
gerar.

Medo de assaltos e
roubos.

B — Barreiras Impostas Pelo Apoiador

Muitas barreiras impostas pelos apoiadores foram rela-
tadas, tanto pelos préprios apoiadores quanto pelos partici-
pantes. Antes de discorrer sobre esta questdo, é importante
enfatizar que nenhum julgamento de valor esta implicito
em relacdo as “restricées impostas”. A consideragdo pri-
mordial dos apoiadores era a seguranca 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
identificados.

Tabela 4 - Restricoes Impostas Pelos Apoiadores

Subcategoria Reino Unido

Brasil

Nota. Elaboracao dos autores.

No estudo brasileiro, o problema da agressao foi citado
por seis dos 23 participantes, até mesmo os apoiadores cita-
ram ser o uso do celular em espacos abertos mais problema-
tico devido a abordagens com fins de roubo do que devido a
possibilidade de perda do telefone. No estudo do Reino Uni-
do, a vulnerabilidade da tecnologia mével também dominou
a percepg¢ao de algumas pessoas sobre os dispositivos. Um
participante ofereceu este conselho: “ndo deixe cha ou café
perto do teclado. Vocé provavelmente ira danifica-lo. Além
disso, se vocé colocar um iPad de cabeca para baixo, podera
danificar o vidro.” Outro mencionou também possiveis di-
ficuldades para consertar um telefone de segunda mao, em
razao da complexidade e do custo. Na verdade, muitas situa-
¢oOes reais sobre telefones danificados foram relatadas — pe-
las PcDI principalmente, mas também por seus apoiadores.

(1) Proibicoes

(2) Monito-
ramento

(3) Restricoes

ProibicaodeusodoFacebookapos
perda ou dano ao smartphone.

Monitoramento do uso do
Facebook.

Restricao ao wuso tarde da
noite; nao permitir carregar

o smartphone; omissao de
informacao; desculpas para nao
permitir o uso (a exemplo, dizer

ProibicaodeusodoFacebookapos
perda ou dano ao smartphone.

Monitoramento do uso do

Facebook e YouTube.

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

que o aparelho tinha algum dano).

Nota. Elaboracao dos autores.

Dito isso, as barreiras para uso impostas pelos apoia-
dores foram classificadas em trés categorias: (1) proibi¢oes;
(2) monitoramento; e (3) restricoes. Conforme mostrado na
Tabela 4, estas categorias apareceram em ambos os paises,
embora com menor énfase no grupo brasileiro.

Barreiras para Uso de Smartphones por Pessoas com Deficiéncia Intelectual na Inglaterra e no Brasil

45



1 — Proibicoes. As proibi¢oes identificadas foram tanto para
uso do aparelho em si como para uso de aplicativos, parti-
cularmente do Facebook. Frequentemente, essas proibicoes
eram limitadas no tempo. Por exemplo, houve varios casos
em que, apos perda ou dano ao aparelho, foi prometido a
PcDI que esta ganharia um novo smartphone como presente
no proximo aniversario. Algumas foram informadas de que
poderiam ter contas no Facebook no futuro, embora no mo-
mento estivessem proibidas de possui-las.

Uma proibicdo total daquele site também foi relatada no
Reino Unido e no Brasil. Embora ninguém tenha mencio-
nado qualquer proibi¢do geral de uso de midia social (nem
mesmo o participante que nao tinha permissao 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 servicos de midia social ou ndao sabiam de qualquer
outro servi¢co quando solicitado. No Brasil, o participante
proibido de usar o Facebook usa o WhatsApp para comunica-
¢ao e interacao social.

Em alguns casos, a proibi¢cao de uso geralmente sur-
giu depois da perda ou avaria de um dispositivo mével. Essa
proibicao ndo tinha a intencao de ser punitiva, sendo expli-
cado a PcDI que a suspensdo do uso se dava pela necessida-
de de acumular recursos para a substitui¢cao do dispositivo
perdido ou danificado, e, como mencionado acima, algumas
vezes foi feita a promessa de substituicao do aparelho em
um aniversario ou outro marcador especifico no calendario.
Tanto os participantes quanto seus apoiadores menciona-
ram esse tipo de arranjo no Reino Unido.

Algumas instituicdes, como as unidades de “habilidades
funcionais” nas faculdades de Educacao Continuada no Rei-
no Unido e a APAE no Brasil, também proibiram o uso de te-
lefones celulares nas salas de aula para evitar distracao. No
caso da APAE, os alunos sdo solicitados a nao levarem seus
telefones para a instituicdo, e, em uma localidade no Reino
Unido, foi removido o uso do telefone pelos alunos.

2 — Monitoramento. O monitoramento das atividades de
pessoas vulneraveis 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 disfarcadamente. Obviamente, a razdo dessa vigi-
lancia era monitorar a adequacdo 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 familia tinha conhecimen-
to da sua senha do Facebook. Deve-se notar que ambos 0s
participantes se mostraram gratos por essa supervisao. Da
mesma forma, uma made brasileira mencionou que monito-
rava o que o participante via no YouTube.

Esse monitoramento nao sugere necessariamente que
o uso de midia social era visto como negativo. Varias maes
brasileiras mencionaram os lados positivos do uso das mi-
dias sociais por facilitar o contato com pessoas e estimular
o desenvolvimento social e cognitivo. Uma apoiadora pro-
fissional do Reino Unido, por exemplo, sentiu que, ao nao
permitir o uso desses servicos, poderia estar bloqueando
possiveis amizades genuinas. Sendo ela propria usuaria do
Facebook, afirmou nunca ter visto nas suas interacoes algo
improprio ou inconveniente. Da mesma forma, a instituicao
onde ela trabalha tem uma pagina no Facebook. Ela “ndo tem
certeza se o uso da pagina institucional pelas PcDI e seus
apoiadores é incentivado, mas certamente a pagina nao é
escondida dos usuarios”, estando a disposi¢cdo de quem se
interessar em se manifestar através dela. E, realmente, “as
familias das PcDI a usam para postar comentarios e opi-
nides”. Similarmente no estudo brasileiro, foi verificado que
alguns participantes postam e comentam no site da APAE.
3 — Restricoes. As restricoes de uso encontradas foram de
natureza temporal e locacional. As restricdes do primeiro
tipo giravam exclusivamente em torno do uso noturno da
tecnologia. Nos dois paises, além das preocupagdes com o
tempo gasto no uso do smartphone tarde da noite em prejui-
zo da necessidade de dormir, atentava-se também em con-
ter os excessos de jogos e comunicagao noturnos. Para tanto,
os dispositivos foram retirados das PcDI, ainda que, em trés
casos, a restricao de uso tenha sido baseada na confianga,
nao havendo remocao dos aparelhos. No caso do Reino Uni-
do, o participante fez questdo de garantir ao pesquisador (e
ao apoiador que estava presente) que a confianga nele depo-
sitada pelo apoiador estava sendo honrada.
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Entretanto uma pequena minoria das PcDI ndo era sub-
metida a tantas restricoes e mencionou que utilizava jogos
noite adentro. As PcDI que tinham esse tratamento geralmen-
te eram aquelas com menor limitacao significativa no funcio-
namento intelectual e na conduta adaptativa. Um apoiador
brasileiro acreditava que os pais ndo limitam suficientemente
o uso de smartphones e atribuiu isso a baixa renda e ao desco-
nhecimento dos possiveis maleficios. Apenas duas das maes
entrevistadas no Brasil informaram que colocaram explicita-
mente restricGes ao uso. No entanto, as proprias PcDI mani-
festaram a tendéncia a reconhecer a necessidade de conten-
¢do do uso, pelo menos a noite.

Em ambos os paises, a restricao de “localiza¢do” consistia
em nao permitir aos participantes transportar seus dispositi-
vos consigo, de modo geral ou em locais especificos (em um
onibus, 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 0s
perigos de perda ou roubo, mais amplamente, nos dois paises,
houve aquiescéncia a esta limita¢ado por parte das PcDI.

Finalmente, no estudo do Reino Unido, houve muitos ca-
sos de restricoes ao uso de dispositivos moveis, em parte ex-
traidos de entrevistas com apoiadores, que as proprias PcDI
desconheciam. Uma dessas situacoes pode ser descrita como
o fornecimento de informacdes, na medida em que a “neces-
sidade de saber” surgia. Assim, alguns participantes foram
ensinados a utilizar o Facebook Messenger por um membro da
familia, mas ndo sabiam que, para utilizar o Messenger, de-
veriam ter uma conta no Facebook e, portanto, deveriam ter
sua propria “pagina” no Facebook. Outros usavam Skype ou
WhatsApp (ou outro canal) escolhidos pelos seus apoiadores
que preferiam esse meio, entdo nao sabiam que havia outras
possibilidades de aplicativos para mensagens instantaneas.
Um outro tipo de restriciao também feita de forma oculta foi
a do uso de Wi-Fi. Um apoiador relatou conhecer residéncias
para PcDI equipadas com Wi-Fi, onde a equipe de atendimento
optou por nao divulgar o fato aos moradores, sob a alegacao
de que poderiam abusar desta disponibilidade.

Além disso, outras restri¢oes ocultas se referiam a danos
e mau funcionamento dos smartphones e acessorios relacionados.

No estudo brasileiro, uma entrevistada reclamou que sua
caixa de som e seu cabo estavam estragados e deu a entender
que havia uma relutancia por parte de seus pais em conser-
ta-los/substitui-los — possivelmente por causa da irritacao
(para os pais) de ouvir mdsica alta constantemente. Hou-
ve também outras mengdes a defeitos nos aparelhos que os
participantes disseram que nao eram reparados, impossibi-
litando-os de ter o acesso a tecnologia. Esse tipo de situagdo
também foi muito prevalente no estudo completo, com base
no Reino Unido.

Fora do foco deste artigo, esta a terceira categoria de
barreiras ao uso, denominada “restricdes impostas exter-
namente” e que inclui, por exemplo, os problemas de usabi-
lidade (incluindo métodos de interagdo, como deslizar e to-
car, usar um teclado virtual pequeno, lembrar-se de senhas
etc.) e as limita¢Oes de custo e recursos (acesso aos dispo-
sitivos, custo dos pacotes de telecomunicacbes, Wi-Fi de ma
qualidade ou sua auséncia etc.). Esses fatores ndo sdo discu-
tidos neste artigo por serem simplesmente fatores externos
que interferem e afetam o uso do dispositivo por seus usua-
rios mas nao estao sob controle dos participantes.

Conclusao

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 tém em suas vidas e as barreiras
que enfrentam para usar o aparelho. As barreiras identifi-
cadas foram organizadas em trés categorias. Na primeira,
denominada restri¢des autoimpostas, destacou-se, no Reino
Unido, a relutancia em se revelar nas redes sociais, em ra-
zdo do constrangimento sobre a aparéncia, da falta de algo a
dizer ou da percepcdo da incapacidade de expressar os seus
pensamentos. No Brasil, dentro desta categoria, predominou
a autorrestri¢ao ao uso dos aparelhos por medo da possibili-
dade de roubo ou assalto, questdao que gera preocupacgoes com
os custos que seriam gerados nas hipéteses de roubo e assalto.
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A segunda categoria, restricoes impostas pelo apoiador,
tanto no Reino Unido quanto no Brasil, incluiu proibi¢oes e
restricoes ao uso do aparelho e a determinados aplicativos
ou servicos, além de monitoramento do uso, especialmen-
te de redes sociais. Foram identificadas também restricdes
que nao eram percebidas pelos participantes. Estas incluiam
ensinar ou instalar apenas os aplicativos e servigos conside-
rados necessarios para a PcDI sem lhe dar conhecimento de
outras possibilidades; bloquear o Wi-Fi; e nao reativar dis-
positivos avariados. Deve-se ressaltar que a grande maio-
ria dessas restri¢cdes foram impostas ou adotadas visando a
protecdo dos individuos. A terceira categoria, restri¢des im-
postas externamente, referia-se a questoes de usabilidade e
gestao de custos e ndo 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
paises, o uso dos smartphones por PcDI ao mesmo tempo que
empodera e capacita o individuo para ampliar sua indepen-
déncia e suas possibilidades de comunicacdo, também exige
controle e disciplina no uso das tecnologias pelas proprias
PcDI e pelos seus apoiadores. Dentro dessas duas vertentes,
os aspectos predominantes em cada categoria de barreira,
em cada um dos paises do estudo, variam de acordo com as
condig¢0es sociais, culturais e econdmicas prevalecentes.
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Resumo

Em 2020 foi realizada uma pesquisa com familiares de alu-
nos com deficiéncia matriculados em escolas regulares e es-
peciais de todo Brasil, buscando discutir questoes referentes
a educacdo durante a pandemia da COVID-19. As familias fo-
ram questionadas sobre suas impressoes acerca da ausén-
cia de aulas presenciais no contexto pandémico. Foram fei-
tas perguntas sobre o perfil dos participantes da pesquisa,
a realizacdo ou nao de atividades escolares e as dificuldades
enfrentadas no periodo. Nesse sentido, este artigo se propoe
a discutir os dados referentes as escolas especiais no ambi-
to da pesquisa citada. O impacto do fechamento das escolas
para os alunos com deficiéncia, no contexto de isolamento
social, somente podera ser avaliado apos o retorno das aulas
presenciais. No entanto, os dados da pesquisa sugerem que
os alunos com deficiéncia foram muito prejudicados nesse
intervalo. No caso das escolas especiais, a maioria dos alu-
nos tinha diagnoéstico de deficiéncia intelectual. Além dis-
so, foi possivel notar que as atividades ndo foram planejadas
de forma adequada para os alunos, que, em sua maioria, nao
conseguiram realiza-las de forma autonoma.
Palavras-chave: alunos com deficiéncia, 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’ profile, the performance or
not of school activities and the difficulties 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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Introducao

Em 2020, escolas de todo o mundo foram fechadas duran-
te a pandemia da COVID-19. Segundo dados do Fundo das Na-
¢oes Unidas para a Infancia (UNICEF) — Brasil (2021), 5.075.294
criancgas e adolescentes estavam fora da escola ou sem ativi-
dades escolares no Brasil, em novembro de 2020. Esse niimero
corresponde a 13,9% do total de alunos na faixa etaria de 6 a 17
anos. Nesse contexto, é possivel afirmar que os alunos vulne-
raveis foram os mais prejudicados, questdo que sera explorada
neste artigo.

Na impossibilidade das aulas presenciais, a maior parte das
escolas do pais optou pelo Ensino Remoto Emergencial (ERE).
O Parecer n° 11/2020, do Conselho Nacional de Educacgao, teve
como objetivo orientar os sistemas educacionais para a reali-
zacdo de aulas e atividades pedagogicas presenciais e nao 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 contetidos e atividades pedagdgicas ndo presenciais
na pandemia. A maioria das secretarias® afirmou controlar o
acesso aos conteudos ofertados para os estudantes, mas o mo-
nitoramento ndo verificava o aproveitamento dos alunos, e
sim o recebimento de atividades. Pesquisas realizadas naquele
mesmo periodo, pelo Grupo de Estudos sobre Politica Educa-
cional e Trabalho Docente (GESTRADO), indicaram também a
falta de formacgado e de capacitacdo dos professores para lidar
com ferramentas e tecnologias educacionais.

Para o Publico-alvo da Educacdo Especial (PAEE), isto é, os
alunos com deficiéncia, transtorno do espectro autista e altas
habilidades/superdotacao, o Ensino Remoto Emergencial foi
ainda mais desafiador. Diversas pesquisas realizadas no con-
texto da pandemia apontaram para a intensificacao das desi-

gualdades sociais, principalmente em relagdo aos alunos mais
pobres (Fundo das Nag¢des Unidas para a Infancia, 2021; Gru-
po de Estudos sobre Politica Educacional e Trabalho Docen-
te, 2020; Instituto Rui Barbosa, 2020; Organizacao das Nagoes
Unidas, 2020). Aqui, ressalta-se que o quadro foi particular-
mente desafiador também para os alunos com deficiéncia. Pa-
ra estes, além dos desafios em geral (falta de acesso a internet,
falta de equipamentos adequados, condi¢oes adversas nas resi-
déncias e despreparo dos professores), existe a necessidade da
realizacdo de atividades planejadas e de apoio individualizado
por parte das escolas, o que foi dificultado com a emergéncia
do modelo de ensino remoto.

De acordo com o Parecer CNE/CP n° 5/2020, de 28 de abril
de 2020, as atividades pedagogicas ndo presenciais devem ser
aplicadas aos alunos de todos os niveis e modalidades de ensi-
no, enquanto durar o isolamento social. O Parecer cita o caso de
alunos surdos e cegos como aqueles em que a¢des mais especi-
ficas de promocgdo da acessibilidade teriam que ocorrer. Porém,
considera que os sistemas de ensino dos diferentes entes fede-
rados tém liberdade de organizagdo para propor as agoes que
julgarem necessarias a fim de que “a educacdo especial ocor-
ra com padrao de qualidade” (Parecer Normativo n° 5, 2020, p.
15). Portanto, ndo houve uma orientag¢do a nivel federal de como
deveria ser ofertada a Educacao Especial aos alunos com defi-
ciéncia durante a pandemia. O Parecer se limitou a citar alunos
com deficiéncias sensoriais, chamando a atencdo para as de-
mandas desse publico, mais evidentes no contexto do ERE, mas
esquecendo de que existem outras demandas tao importantes
quanto a acessibilidade sensorial.

Diante desse cenario, foi proposta uma pesquisa que pudes-
se ouvir as familias dos alunos com deficiéncia matriculados
na Educacado Basica acerca da percepc¢do quanto as dificuldades
apresentadas no processo de escolarizacdo 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 Nucleo Interdisciplinar
de Estudos e Pesquisas (NIEP), vinculado a Rede Mineira das
Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais. Esse ndcleo
colaborou, sobretudo, com o envio dos questionarios para
que as escolas da Rede pudessem disponibiliza-los aos fa-
miliares dos alunos.

O questionario foi elaborado no formato de formulario
do Google Forms pelos professores do Grupo de Pesquisa
Infinito, da Universidade Federal de Minas Gerais, com per-
guntas sobre: (1) o perfil dos respondentes; (2) o estudante
e as atividades escolares; (3) os alunos que estavam reali-
zando atividades escolares, habilidade e agitacdao do aluno
em casa; e (4) os alunos que ndo estavam realizando ativi-
dades escolares remotas. O questionario foi precedido de
um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), no
qual o respondente declarava sua anuéncia 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 divulgacao e resposta por meio virtual, que pri-
vilegia sujeitos com niveis mais altos de instru¢do e acesso a
infraestrutura tecnoldgica, esta estratégia metodologica se
justifica pela agilidade que a situa¢do demandava. E impor-
tante entender que, no momento de realizacao desta pes-
quisa, ndo havia informacao suficiente para estimar quanto
tempo ainda permaneceria o isolamento social e, mais es-
pecificamente, a impossibilidade de aulas presenciais. A es-
tratégia justifica-se ainda pelo baixo custo, bem como pela
necessidade de manutengao do isolamento social no periodo
de aplicacdo, além da possibilidade de obtencdo de respostas
de todo o territorio nacional em um curto periodo de tem-
po. Vale frisar ainda que, segundo resultados da Pesquisa Na-
cional por Amostra de Domicilios Continua de 2019, publicados

pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (2021), 94%
dos domicilios brasileiros contam com telefone moével celular,
e 0 acesso a internet esta presente em 82,7% dos domicilios,
dados que indicam o potencial de alcance do formulario.

A pesquisa obteve 1.047 respostas, sendo 1.043 consi-
deradas validas para analise. Trata-se de uma amostra nao
probabilistica, por acessibilidade e desproporcional, o que se
justifica pelo carater exploratério da pesquisa. Reconhecem-
se, assim, os limites das possibilidades de extrapolacao 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 publicas e privadas com ou sem
fins lucrativos.

Analise dos Dados

Perfil dos Respondentes e a Prevaléncia da Deficiéncia
Intelectual

Do total de 1.043 respostas validas alcancadas com o
questionario, 236 referem-se as escolas especiais, sendo que
cerca de 80% desta parte da amostra é do estado de Minas
Gerais?. Em torno de 70% das familias possuem renda entre 1
e 3 salarios minimos.

Quanto ao vinculo com os alunos, 70% dos questionarios
foram respondidos por maes que ndo estavam trabalhando no
momento da pesquisa. Este dado aponta para a importancia
do estabelecimento de politicas publicas que oferecam con-
di¢oes dignas para as familias de pessoas com deficiéncia. A
dupla vulnerabilidade, deficiéncia associada com a pobreza,
em um momento de intensa crise social, merece ser avalia-
da por meio de novas pesquisas para que solu¢cdes possam ser
propostas.

6 “A amostra que compoe este estudo é formada por 249 redes de ensino, de todas as regides do Pais, 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 Sao Paulo e os outros 9% estao distribuidos entre outros 9 estados (Para-
na, Rio Grande do Sul, Cear3, 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 possuiam o diagnostico prevalente de deficiéncia inte-
lectual® (DI). De acordo com a Associa¢cdo Americana de De-
ficiéncia Intelectual e Desenvolvimento (AAIDD) (2016, p. 25,
traducao nossa),

A deficiéncia intelectual se caracteriza por limita¢des

significativas tanto no funcionamento intelectual como

na conduta adaptativa, expressa em habilidades concei-
tuais, sociais e praticas. Essa deficiéncia se origina antes
dos 18 anos. As cinco premissas seguintes sdao funda-
mentais para a aplicacao dessa definicdo: 1. As limita-
cdes no funcionamento presentes devem considerar o
contexto de ambientes comunitarios tipicos dos iguais
em idade e cultura. 2. Uma avaliacdo valida leva em con-
ta a diversidade cultural e linguistica, assim como as
diferencas na comunica¢do e em aspectos sensoriais,
motores e de conduta. 3. Em uma pessoa, as limitacoes
coexistem habitualmente com as capacidades. 4. Um

proposito importante para a descri¢do das limitagdes é o

desenvolvimento de um perfil de necessidades de apoio.

5. Se apoios personalizados apropriados sdao mantidos

durante um longo periodo, o funcionamento da vida da

pessoa com DI geralmente melhorara.

A maior prevaléncia de alunos com deficiéncia inte-
lectual na amostra indica que este publico 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 Educacdo Basica, exceto a Educacdo de Jovens e Adultos
(EJA), apresentam mais de 90% de alunos incluidos em clas-
ses comuns.

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

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

Outro ponto importante é que, em rela¢do as escolas es-
peciais, essa média de idade demonstra a dificuldade des-
tas em promover a acessibilidade curricular dos alunos, ao
manté-los nas etapas mais baixas de escolarizacdo, mesmo
com uma idade elevada. A pesquisa de mestrado de Freitas
(2014), realizada com estudantes com deficiéncia intelectual
na EJA, analisou o percurso escolar de duas estudantes nessa
modalidade de ensino. Professores e familiares apontaram
o carater assistencialista da escola, pelo fato de as alunas
terem o diagnoéstico de deficiéncia intelectual, atribuindo
a escola um carater de socializacdo, e ndo de escolarizacao.
Ela concluiu o seguinte:

Também pudemos observar que ha uma incompatibi-

lidade entre a atividade proposta e a idade dos alunos e

que as propostas desenvolvidas se assemelhavam as ati-

vidades destinadas as criancas. Por isso, é de vital im-

portancia que haja possibilidades de o docente, apesar

de todos os desafios de seu exercicio, proporcionar aos
alunos jovens e adultos com e sem deficiéncia a partici-
pacao efetiva durante as atividades, para que a educacao
fornecida possa fazer sentido na vida desses sujeitos.

(Freitas, 2014, p. 114)

Estudos tém demonstrado a importancia da presun-
¢do de competéncias por parte dos professores. Presumir e
construir competéncia sdo um processo que envolve acesso
a participacdo, ao curriculo e aos materiais. A crenca de que
os alunos sdo capazes cria oportunidades para o sucesso de-
les (Orsati & Ashby, 2020; Valle & Connor, 2014).

8 O percentual de alunos que possuem autismo estad em 33%, enquanto que 24% s3o pessoas com alguma deficiéncia fisica, 7% possuem algum tipo de
deficiéncia auditiva ou surdez e 6% sao pessoas cegas ou com deficiéncia visual.
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Alunos que Estavam e que nao 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% nao 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.

Figural - Percentual de Alunos por Tipo de Suporte Individualizado Oferecido Pela Escola Durante o Isolamento Social

Nenhum suporte individualizado oferecido I 22,98%

Atendimentos com o mediador I 31,68%

Atendimento com psicdlogo ou outro P 11.18%
profissional especializado '
Atendimentos com coordenacdo [N 3,73%
Atendimentos individualizados com professor T 12,42%
outro Y 11,8%
NI [ 6,21%
0,00 0,05 0,10 0,15 0,20 0,25

Nota. Elaboracao propria.
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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 aten¢do o fato de muitos alu-
nos nao 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 psicélogos
ou outros profissionais, atendimentos individualizados com
professores, outros atendimentos (colocados nesta categoria
por serem diversificados e sem uma quantidade citada que
fosse relevante) e, ainda, familiares que ndo 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 pandémico. Em relacao a
Educacdo Especial, duas praticas foram identificadas nos
sistemas de ensino:

Adaptacao dos materiais para as necessidades de ca-

da aluno, sejam elas de formato (letras ampliadas, in-

térprete de Libras etc.) ou conteddo, por exemplo, pa-
ra criancas com deficiéncia intelectual. Orientag¢des as
familias via WhatsApp, videos e impressas. Nos casos
de estudantes com deficiéncia, a aproximacdo da esco-
la com as familias é ainda mais importante, ja que, em

alguns casos, a autonomia dos estudantes é restrita e o

acompanhamento dos responsaveis é imprescindivel

para a concretizacao das atividades propostas. (Instituto

Rui Barbosa, 2020, p. 20)

No entanto, a presente pesquisa com familiares apontou
que a adaptacdo de contetddo ndo foi realizada a contento. A
diferenciacdo curricular é uma pratica importante que per-
mite adotar os objetivos mais funcionais possiveis para que
seja possivel alcangar a autonomia e independéncia dos alu-
nos. Além disso, a propria Lei Brasileira de Inclusdo afirma
a importancia de que sejam criadas e desenvolvidas adap-
tacOes razoaveis para garantir o pleno acesso ao curriculo,
objetivando a conquista da autonomia.

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

19,4%
17,11%
14,06%

aulas ao vivo aulas gravadas atividades para casa

Nota. Elaboracao propria.

O grafico acima (Figura 2) mostra os dados sobre a au-
tonomia dos alunos em escolas especiais para a realiza-
¢do das atividades escolares no contexto do ensino remoto.
Apenas 14,06% dos alunos conseguem acompanhar as au-
las sincronas, ou seja, ao vivo pelo computador. Quanto as
aulas gravadas, assincronas, 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 deficiéncia nao
favoreceram a autonomia dos estudantes.
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Figura 3 - Percentual de Alunos que Realizavam Atividades
Planejadas de Forma Individualizada, Antes e Durante o Periodo de
Isolamento Social

76,32%
68,22%

31,78%

20,39%

3,29%
0%

na escola durante o isolamento
nao [l sim NI

Nota. Elaboracao propria.

Esse dado é importante e merece aprofundamento, pois,
mesmo antes do ERE, o indice de atividades desenvolvidas de
forma individualizada para os alunos era muito baixo, como
demonstra a figura anterior (Figura 3). A maioria dos alunos
com deficiéncia pode requerer, em determinado momento
de sua formacao, adaptacoes e individualizacdao de ensino.
Mas alunos com deficiéncia intelectual, perfil mais presente
nas escolas especiais, como apontado na pesquisa, necessi-
tam de suportes e acomodac¢oes adequadas. De acordo com
Orsati (2013, p. 215), as acomodac¢des no programa de ensino
podem ser entendidas como mudancas ‘“nos objetivos e na
producdo, ou no suporte para acessar o programa, o que in-
clui materiais, adaptacées ou suporte individualizado”.

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

ria da pratica, ou o abstrato do concreto. A autora discorre, des-
se modo, sobre “a importancia da educa¢ao formal para esses
alunos, pois promove o desenvolvimento de funcées psiquicas
superiores; a importancia da oferta de programas de interven-
¢do que considerem a idade cronoldgica do sujeito” (p. 184).

Diante dessa demanda da educac¢do formal e das carac-
teristicas particulares de alunos com deficiéncia intelectual,
destaca-se que se faz necessario investir na formacdo dos
professores que atuam junto aos alunos com deficiéncia, so-
bretudo aqueles com deficiéncia intelectual. Essa acdo pode
ser feita no sentido de esclarecé-los sobre as potencialidades
destes sujeitos e capacitar esses professores para a utiliza-
¢do de acomodacdes que promovam Seu percurso escolar,
especialmente no contexto do ensino remoto.

Outro aspecto que merece ateng¢ao em relacdao aos alu-
nos com deficiéncia privados de atividades escolares ou que
realizam atividades escolares no contexto pandémico diz
respeito a perda de habilidades. A Figura 4 demonstra que
50,67% dos pais ou responsaveis dos alunos que ndo 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 nao seja a
condigdo ideal, ele ainda é melhor do que a perda de vinculo
do estudante com a escola:

Podemos afirmar, portanto, que a educacdo remota é um

principio importante para manter o vinculo entre estu-

dantes, professores e demais profissionais da Educagao.

A resposta em contrario pode representar o afastamento

por muitos meses de estudantes dos espacos escolares

(fisicos e virtuais), o que pode comprometer a qualidade

da educacao, possivelmente mais do que a implementacao

de iniciativas que mantenham tais vinculos, apesar das

limita¢des que venham a conferir. (Arruda, 2020, p. 266)
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Figura 4 - Comparacao Entre a Percepcao dos Pais ou
Responsaveis Sobre Alunos que Estavam ou nao Realizando
Atividades em Casa Durante o Isolamento em Relacao a Perda de
Habilidades

entre os que realizam as atividades entre os que nao realizam as atividades

[ ele perdeu habilidades
| ele manteve as habilidades
[ ele adquiriu novas habilidades

Nota. Elaboracgao propria.

A manutencdo das atividades escolares para pessoas
com deficiéncia que ficaram privadas dos atendimentos cli-
nicos (fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia etc.) no pe-
riodo de isolamento social pode ser considerada como uma
questdo de sadde publica, além de um direito inquestionavel
a educacdo. Outro aspecto importante em relagao aos alunos
com deficiéncia 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 periodos de
tempo ndo podem ser considerados saudaveis para pessoas
sem deficiéncia. No caso de pessoas com deficiéncia, algu-
mas delas com mobilidade reduzida e dificuldades de comu-
nicagdo, a situacao pode tornar-se ainda mais dificil.

Figura 5 - Comparacao Entre a Percepcao dos Pais ou
Responsaveis Sobre Alunos que Estavam ou nao Realizando
Atividades em Casa Durante o Isolamento em Relacao ao Grau de
Agitacao

entre os que realizam as atividades entre os que nao realizam as atividades

| esta mais agitado
| nao alterou o comportamento
[ esta mais tranquilo

Nota. Elaboracao propria.

A Figura 5 mostra a percep¢do das familias sobre a agita-
¢do dos alunos no periodo, novamente comparando entre os
que estavam realizando atividades em casa e 0os que nao es-
tavam realizando atividades escolares. O percentual, nesse
caso, teve pouca alteracdo. Dentre os que estavam realizan-
do atividades 60,25% dos familiares afirmaram que os alunos
estavam mais agitados, e dentre os que nao estavam reali-
zando 61,33 % afirmaram o mesmo. Em rela¢do a ndo altera-
¢do de comportamento e a maior tranquilidade, ndo houve di-
ferencas significativas.

Menolascino (1990 apud Faria, 2011) afirma que os indivi-
duos com deficiéncia intelectual apresentam um risco quase
duas vezes maior de desenvolverem problemas comporta-
mentais graves ou doenca mental (DM) do que a populagao
normal:
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Desta forma, um individuo com DM profunda possui to-

do um conjunto de défices que o conduzira a maiores di-

ficuldades nas transac¢des interpessoais, em lidar com

o stress e até mesmo com pequenas alteracdes na rotina.

Este facto pode dever-se a diversos factores de risco, co-

mo limitag¢des intelectuais e sdcio adaptativas, lesdes no

Sistema Nervoso Central, autoconceito imaturo, défice

ao nivel motor e sensorial associados, deficiéncias das

func¢oes integrativas, défice na memoria 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 situacao de estresse vivenciada por toda a hu-
manidade durante a pandemia atingiu pessoas com defi-
ciéncia que ja vivenciavam uma situacdo de vulnerabilidade
anterior. Manter a saide mental em um contexto tdo adver-
so foi um desafio para todos, mas pessoas com deficiéncias
foram ainda mais desafiadas. No caso das atividades esco-
lares, o fato de realiza-las ou ndo parece ndo ter contribuido
para a regulacdo emocional dos estudantes.

Ainda cabe dizer que, dentro desse cenario de adversi-
dades engendradas pela pandemia, uma palavra bastante
utilizada foi “resiliéncia”, relacionada ao longo periodo de
estresse ao qual toda a populagao foi submetida:

A definicdo base da resiliéncia traz a questao da adapta-

¢do / superacao do sujeito frente a situacdes de estresse

/ adversidade. Ameacas, sofrimentos, perigos, fatores de

risco sdo geralmente chamados pelos autores de forma

geral de “experiéncias estressantes” ou de “condi¢cOes
adversas”. Fica claro que a literatura enfatiza a questao
patoldgica do estresse. Logo, a resiliéncia seria a capa-
cidade de lidarmos e re-significarmos situagoes estres-
santes de modo que o estressor deixe de ser encarado
como tal. Tal situacdo capacitaria o individuo a lidar de
maneira mais satisfatoria com futuras situacées de es-
tresse, pois uma situacao de sofrimento ou conflito pode
fortalecer o jovem diante de outras situa¢des semelhan-
tes, gerando-lhe um menor nivel de estresse. (Taboada
etal.,, 2006, p. 104)

Os alunos com deficiéncia enfrentaram durante a pan-
demia obstaculos enormes. A situacdo de vulnerabilidade
causada pela condi¢do da deficiéncia foi somada a vulnera-
bilidade provocada pelo isolamento social. A retomada do
ensino presencial tera que levar em conta esses aspectos,
particularmente os aspectos emocionais.

Consideracoes Finais

A situacao de isolamento social provocada pela pande-
mia da COVID-19, iniciada em marco 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 situa¢ao encontram-se
aquelas com deficiéncia.

A ONU, em relatério publicado em maio de 2020, de-
monstra preocupacdo com esse publico. Estima-se que um
bilhdo de pessoas tenham algum tipo de deficiéncia no mun-
do e que 80% delas vivam em paises em desenvolvimento.
As pessoas com deficiéncia correm maior risco de se conta-
minarem com COVID e maior risco de desenvolverem qua-
dros graves. As taxas de mortalidade em institui¢oes devido
ao virus sdo altas, pessoas com deficiéncia sdo mais discri-
minadas quando procuram atendimento de satde, correm
maior risco de sofrerem violéncia doméstica, além dos im-
pactos no emprego, nos servicos de suporte e na educacgao.

Os resultados da pesquisa aqui discutidos enfatizam que
parte dos alunos com deficiéncia das escolas especiais teve
a garantia do acesso a educa¢do, mas outra parte ndo teve
esse direito garantido. Os alunos que tiveram acesso as aulas
enfrentaram dificuldades. A falta de atividades planejadas e
individualizadas acabou impactando no rendimento desses
estudantes, principalmente na autonomia para realizar as
atividades escolares, um indicio da necessidade de melhor
organizacdo do ensino por parte dos professores.

Em que pese a afirmac¢do de que alunos com deficién-
cia tém menor probabilidade de se beneficiarem de solugdes
de ensino a distancia (Organizagao das Nag¢des Unidas, 2020,
p. 6), é importante recuperar experiéncias bem-sucedidas

Alunos com Deficiéncia e a COVID-19: Uma Analise Sobre as Escolas Especiais Durante a Pandemia

59



de algumas redes de ensino de determinados paises, assim
como as orientacoes realizadas por pesquisadores (Illinois
State Board of Education, 2021; Nowell et al., 2020; Reicher,
2020). Nesse sentido, o referencial teérico 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 ndo tiveram experimentaram maior agi-
tacdo no periodo. Esse dado, somado ao que aponta para a
perda de habilidades adquiridas, é um importante sinali-
zador da importancia do retorno presencial com acompa-
nhamento adequado. Por fim, é importante destacar que a
pesquisa tem suas limitacoes, ja apontadas no inicio deste
artigo. No entanto, ouvir os responsaveis pelos alunos com
deficiéncia nesse periodo foi importante para alertar o Poder
Publico para a necessidade de politicas que possam apoiar as
pessoas com deficiéncia e suas familias, particularmente em
um contexto de crise.
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The Social Conditions of Families of Persons with Multiple Disabilities in Minas Gerais
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Resumo

No Brasil, o(a) cuidador(a) familiar é agente fundamental em
todo o processo de habilitacdo e reabilitacao da Pessoas com
Deficiéncia Multipla (PcDM). Considerando isso, este artigo
objetivou caracterizar as condicdes sociais de familias de
PcDM das AssociacOes de Pais e Amigos dos Excepcionais
(Apaes) de Minas Gerais. A coleta de dados foi realizada em
980 domicilios, distribuidos em 74 municipios, através da
aplicacao de questionario constituido de 74 elementos em-
piricos dirigido as(aos) cuidadoras(es) familiares de PcDM.
O exame detido das conexdes causais e dos fendOmenos ob-
servados foi reproduzido em forma matematica por meio do
Indicador de Condig¢des Sociais de Familias de Pessoas com
Deficiéncia Multipla (ICSF-PcDM) . A pesquisa sinalizou que
as condigGes sociais globais das familias sdo 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 ha a necessidade de politicas publicas formu-
ladas diretamente para as pessoas responsaveis pelos cui-
dados nao remunerados da PcDM, com atengdo a populagao
do género feminino, maior impactada pelas necessidades de
cuidados das PcDM, visando a melhoria da qualidade de vida
das PcDM e das cuidadoras familiares.

Palavras-chave: familias de PcDM, condig¢des 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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Introducao

A clara visdo de conjuntura sobre as condic¢oes sociais de
familias em um dado periodo nunca é simultanea ao seu de-
senvolvimento real. Essa visdo de conjunto s6 pode ser con-
quistada posteriormente, apos a realizacdo de recolhimento
e de exame de dados identificados. Em nossa pesquisa, essa
condicdo foi cumprida a partir de significativa mobilizacao
de pesquisadoras(es) de campo no estado de Minas Gerais,
que realizaram coleta de dados em 980 domicilios, distri-
buidos em 74 municipios no estado, através da aplicacdo de
questionario dirigido as(aos) cuidadoras(es) familiares de
Pessoas com Deficiéncia Multipla (PcDM). Esse recorte esta
inserido em um universo total de, aproximadamente, 450
municipios que possuem Associa¢des de Pais e Amigos dos
Excepcionais (Apaes)>. O questionario que aplicamos é com-
posto por 74 elementos empiricos, articulados em 13 catego-
rias que, por sua vez, se articulam em 4 complexos proces-
suais condicionantes.

Com essa investigacdo, procuramos caracterizar as
condi¢oes sociais de familias de PcDM usuarias dos servi-
cos das Apaes de Minas Gerais. Em primeiro lugar, no topi-
co 1, delineamos os caminhos tedricos que fundamentaram
a pesquisa conceitualmente. Com base na teoria utilizada,
definimos o que entendemos por condig¢des sociais e, em se-
guida, relacionamos tais condi¢oes ao desenvolvimento social
das familias. Encerramos o topico 1 delimitando quais aspec-
tos especificam as condicdes sociais de PcDM em relacdo a
outros tipos de familias.

No toépico 2, tracamos as etapas metodoldgicas da pes-
quisa. Comecamos elucidando a relagao entre a teoria e o

método utilizado para criagcdo do questionario, instrumen-
to que serviu para coleta dos dados e que fundamenta o tra-
balho social realizado com as familias da rede mineira das
Apaes. Na sequéncia, apresentamos como ocorreram a for-
macao da amostra da pesquisa e a coleta dos dados. Ao final
do topico, especificamos os instrumentos empregados na
analise e o tratamento dos dados obtidos.

No topico 3, apresentamos os dados da pesquisa. Em pri-
meiro lugar, realizamos a analise descritiva geral dos dados
coletados a fim de, sequencialmente, estabelecermos quais
sdo as categorias e os complexos sociais fundamentais pa-
ra a reprodugdo totalizada de familias de PcDM e para seu
desenvolvimento social global. Percebemos que a estrutura
econémica e o desenvolvimento humano sdo os dois comple-
x0s que produzem tendencialmente mais impactos no con-
junto dos demais elementos.

Enquadramento Téorico Conceitual

O que se Deve Entender Teoricamente por Condicoes
Sociais?

Os seres humanos, assim como todos os seres vivos, sao
condicionados por processos endogenos e exdgenos, ou se-
ja, internos e externos, sendo uma sintese complexa tanto
de processos inorganicos quanto de processos organicos. No
entanto, ha um terceiro modo de ser, ou um terceiro condi-
cionamento, que é exclusivo dos seres humanos: a sociedade.
0 ser humano é um ser social e, portanto, é condicionado por
processos sociais, mais especificamente: condigdes sociais.

3 Consultora Técnica do Instituto de Ensino e Pesquisa Darci Barbosa (IEP-MG). Especialista em Administracio e Planejamento de Projetos Sociais pela

Universidade Grande Rio (UNIGRANRIO). E-mail: juanitapimenta@yahoo.com.br

4 Indicador social descritivo desenvolvido para o presente estudo a partir de modificacdes sintéticas na forma original do Indice de Desenvolvimento
Familiar (IDF), que consiste em uma analise quantificada de elementos qualitativos do desenvolvimento social familiar de pessoas com deficiéncia multipla,
inserindo categorias que sao proprias desses arranjos familiares especificos. A forma orginal do IDF foi desenvolvida por cientistas sociais do Instituto de

Pesquisas Econdmicas Aplicadas (IPEA) (Barros et al., 2003).

5 0 desenho amostral da pesquisa foi estabelecido em janeiro de 2020. A época, 450 Apaes estavam filiadas a Federacao das Apaes do Estado de Minas

Gerais (Feapaes-MQG).
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Os seres humanos sdo os Unicos seres no planeta que
precisam transformar a natureza, ou seja, necessitam trans-
formar a matéria inorganica e organica por meio de atos e
finalidades conscientes destinados a produzir os meios ma-
teriais necessarios para sua reproducdo e para a manuten-
¢do de sua existéncia. A natureza é a base material presente
na sociedade, e o trabalho humano produz o intercambio, ou
metabolismo, entre o ser humano e a matéria inorganica e
organica, ou entre a sociedade e a natureza (Lessa, 2012; Lu-
kacs, 2013).

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

Sem a reproducdo biolégica dos individuos nao ha socie-

dade; mas também é evidente que a histéria dos homens

€ muito mais que a sua reproducao biolégica. A simulta-
nea articulacao e diferenca do mundo dos homens com

a natureza tém por fundamento o trabalho. O trabalho

funda um processo historico que “afasta as barreiras

naturais” e leva os homens, com o tempo, a se distan-
ciar da natureza em um auténtico ser social, com leis de
desenvolvimento histérico completamente distintas das

leis que regem os processos naturais. (Lessa, 2012, p. 32)

Em sintese, os condicionamentos sociais que levam ao
desenvolvimento histérico da humanidade possuem leis e
processos distintos dos condicionamentos fisico-quimicos
e bioldgicos. O “afastamento das barreiras naturais” que o
trabalho humano desempenha é constituido por trés pro-
cessos que sdao fundamentais para a formacao da sociedade
e do ser social:

1) a agao sobre a natureza e seu resultado sao sempre
projetados na consciéncia antes de serem construidos
na pratica; 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 situacao e; 3) escolha feita, inicia-se a objetivacao,
que é sempre uma transformacdo da realidade; por isso
toda objetivacao produz uma nova situac¢ao, pois a rea-
lidade ja ndo é mais a mesma (em alguma coisa ela foi
transformada). Além de transformar o mundo objetivo,
o trabalho tem, também, uma outra consequéncia ne-
cessaria e fundamental: ao seu término o individuo ja
ndo é mais o mesmo, ele se transforma ao operar a ob-
jetivacdo. Isto significa que, ao construir o mundo obje-
tivo, o individuo também se constrdi. (Lessa, 2012, p. 33)
A formacdo da sociedade se da por meio dos processos de

objetivacao, os quais foram descritos por Lessa (2012), co-
mo pode ser observado no trecho acima. Essas objetivagoes
fazem com que o processo de transformac¢do da natureza
transforme também os seres humanos. Estes adquirem no-
vos conhecimentos, habilidades, possibilidades e condicio-
namentos nao mais por meio de processos naturais, uma vez
que o trabalho e as consequentes objetivacoes levam o ser
social ao gradual afastamento das barreiras naturais, for-
mando, portanto, condicionamentos propriamente sociais.
O processo de autotransformac¢ao humana por meio
do trabalho se da através de ideagdes subjetivas (projecao,
construcao ideal do objeto, processos de escolha etc.) e pela
objetivac¢do, que é o processo de transformacao da realidade
a partir da projecao ideal, construindo os objetos projetados
na ideia. O resultado desse movimento é a producao de ob-
jetos que a natureza ndo fornece (instrumentos, utensilios,
moradias, vestimentas etc.). Esse processo forma, gradati-
vamente, na histéria humana uma série de novas situacoes,
objetivas e subjetivas, que propiciam o surgimento de novas
necessidades e possibilidades para atender as ideagoes, pro-
jecdes e demais manifestacoes da subjetividade humana que
também sdo condicionadas pelos processos de objetivacao.
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Esta nova situacao (objetiva e subjetiva, bem entendido)

faz com que surjam novas necessidades e novas possi-

bilidades para atendé-las (o individuo possui conheci-

mentos e habilidades que ndo possuia anteriormente e,

além disso, possui, por exemplo, um machado para au-

xilid-lo na construc¢do da proxima ferramenta). Estas
novas necessidades e novas possibilidades impulsionam

o individuo em direcdo a novas prévias ideagdes e, em

seguida, a novas objetivacoes. Estas, por sua vez, dardao

origem a novas situacdes que farao surgir novas ne-
cessidades e possibilidades de objetivacdo, e assim por
diante. Em outras palavras, toda nova situacao criada
pela objetivacao possui uma dimensao social, coletiva.

Nao apenas o individuo se encontra em uma nova situa-

¢do, 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)

E necesséria a compreensio de trés aspectos do comple-
x0 processo desencadeado pelo trabalho e pela transforma-
¢do da natureza a fim de entender o que embasa o ser social e
os processos que fundamentam as condi¢oes sociais, sendo
estes: (1) o objeto produzido pelo trabalho humano é sempre
um pedago transformado da natureza; (2) a ideagdo prévia
dos objetos é sempre uma resposta concreta a necessidades
concretas, determinadas historicamente. A ideacdo subje-
tiva possui um fundamento material; e (3) as objetivacoes
produzem e possibilitam novas situa¢oes, portanto, todo ato
humano possui um carater historico e social e cada objetiva-
¢do aumenta a riqueza social total disponivel na sociedade (o
conjunto das objetiva¢des), ampliando e complexificando as
necessidades sociais.

O processo global de desenvolvimento social e histérico
da humanidade é causal, e ndo final. Ou seja, ao ser a sintese
dos atos e possibilidades elementares e singulares, é tam-
bém um fenomeno distinto dos atos individuais, um feno6-
meno que ultrapassa qualitativamente os atos individuais,
constituindo uma totalidade maior do que a soma das par-
tes (Lessa, 2012; Lukacs, 2013; Meszaros, 2009; Pontes, 1995).
Deve-se entender as condic¢des sociais como oriundas da es-

fera objetiva causal da sociedade, formatada por categorias,
processos e totalidades que ultrapassam as finalidades dos
atos individuais e coletivos mas que condicionam esses mes-
mos atos, vontades e possibilidades subjetivas, condicionan-
do também o desenvolvimento social de individuos, grupos,
familias, nacGes e sociedades como um todo. O filésofo e pen-
sador social hingaro Gyorgy Lukacs (2013, p. 57) define a re-
lacao entre as alternativas individuais e as condi¢oes sociais
objetivas, que se constituem por complexos sociais indepen-
dentes do sujeito:

Para entender bem as coisas, ndo se pode esquecer que a

alternativa, de qualquer lado que seja vista, somente po-

de ser uma alternativa concreta: a decisao de um homem
concreto (ou de um grupo de homens) a respeito das me-
lhores condi¢des de realizacdo concretas de um por con-

creto do fim. Isso quer dizer que nenhuma alternativa (e

nenhuma cadeia de alternativas) no trabalho pode se re-

ferir a realidade em geral, mas é uma escolha concreta
entre caminhos cujo fim (em tltima analise, a satisfacdo
da necessidade) foi produzido nao pelo sujeito que decide,
mas pelo ser social no qual ele vive e opera. O sujeito s6
pode tomar como objeto de seu por de fim, 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 decisées

é delimitado por esse complexo de ser.

Em suma, o sujeito s6 pode realizar possibilidades deter-
minadas a partir dos complexos objetivos do ser social que
existem independentemente dele. O proprio campo das deci-
soes individuais e coletivas é delimitado por esses complexos
objetivos que formam, em seu conjunto, portanto, as condi-
¢oes sociais.

Qual é a Relagdo Entre as Condigdes Sociais e o Desenvolvi-
mento Social das Familias?

Para a compreensao da relagao entre as condigoes sociais
e o desenvolvimento social das familias, é necessario enten-
der trés tendéncias que atuam nos processos de desenvolvi-
mento e reproducdo da sociedade contemporanea:

As Condicoes Sociais de Familias de Pessoas com Deficiéncia Maltipla em Minas Gerais

66



1) Ha uma tendéncia de fundo para a constitui¢ado de re-
lagdes sociais cada vez mais genéricas, que abarcam
uma por¢ao cada vez maior da humanidade. A humani-
dade evoluiu dos pequenos bandos para sociedades cada
vez maiores, que articulam um ntmero crescente de in-
dividuos. Com o desenvolvimento do capitalismo, estas
sociedades foram por fim articuladas no mercado mun-
dial, de tal modo que, nos dias de hoje, a humanidade
esta efetivamente integrada em uma vida social comum.

Hoje, como nunca na histéria da humanidade, os indi-

viduos compartilham de uma mesma histéria. (Lessa,

2012, p. 41)

Por um lado, esse fenomeno se fundamenta no desen-
volvimento econémico e na acumulac¢do continuada, que
produz cada vez mais em quantidade e qualidade e, com isso,
amplia os produtos e complexos sociais que sao apropriados
pelas sociedades e seus grupos internos, ampliando também
as necessidades sociais. Por outro lado, esse processo é con-
traditorio, pois, a0 mesmo tempo que se ampliam de modo
genérico a quantidade e a qualidade daquilo que é apropria-
do, os graus dessa apropria¢do concreta passam a ser cada
vez mais um principio diferenciador das sociedades e dos in-
dividuos entre si. A apropriagdo concreta do desenvolvimento
social genérico é na sociedade capitalista um principio dife-
renciador. O efeito social mais intenso e contraditério é o de-
senvolvimento desigual que se coloca entre sociedades, gru-
pos, familias, géneros, etnias, individuos etc.

2) A segunda tendéncia é a constituicao de sociedades

internamente cada vez mais heterogéneas, complexas.

De uma situacdo inicial na qual as Unicas diferengas

importantes entre os individuos eram o sexo e idade, a

evolucao passou por uma divisao de trabalho cada vez

mais intensa, pelo surgimento das classes sociais e pela

sucessao, ao longo do tempo, de modos de producao di-

versos. O desenvolvimento do ser social significa cres-

cente complexificacdo interna das sociedades. (Lessa,

2012, p. 41)

Este aspecto também estd fundamentado em graus de
apropriacdo concreta que sao desiguais, tanto das socieda-

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

3) A terceira tendéncia é o fato de a vida social mais de-

senvolvida exigir que os individuos também se comple-

xifiquem. Para que isto seja possivel, os individuos tém
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 existéncia de individuos cada vez mais desenvolvidos,

por sua vez, é uma das condi¢des para que a sociedade

continue na sua evolugao. (Lessa, 2012, p. 41)

Esta condicdo social posta exige que os individuos de-
senvolvam capacidades cada vez mais ricamente mediadas
por complexos sociais cada vez mais afastados das barrei-
ras naturais (conhecimentos técnicos, alto nivel educacional
e profissional, habilidades no campo da sociabilidade etc.).
Mas, contraditoriamente, acaba por se efetivar por meio do
desenvolvimento desigual e do principio diferenciador que a
apropriacdo desigual das categorias e dos complexos sociais
coloca. Para a nitida compreensdo dessas condicdes sociais
complexas, é necessario que se compreenda que o individuo
é produto concreto dessas condicées sociais, ou seja, ndo se
pode compreender plenamente esse processo partindo da
ideia de que o individuo é um atomo objetivamente separado
e autonomo em relacdo as condicGes sociais objetivas:

Com efeito, ativamente atuante dentro da sociedade, re-

produzindo-se dentro dela, o homem necessariamente

é um ser unitario-complexo que reage ao concreto com

a sua propria concretude, um ser que s6 em sua imagi-

nacdo poderia ter propriedades de atomo, um ser cuja

complexidade concreta é simultaneamente pressuposto

e resultado de sua reproducao, de sua interacao concreta

com o seu meio ambiente concreto. (Lukacs, 2013, p. 283)

A familia é um dos complexos sociais concretos com o0s
quais o individuo deve interagir. Cabe lembrar, contudo, que
0 meio ambiente concreto no qual o individuo interage ndo
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brota a partir de escolhas subjetivas. A familia é, portanto,
uma objetividade social que se coloca para o individuo e que
integra um conjunto de circunstancias ndo escolhidas por
ele, resultando, portanto, em material para decisées alterna-
tivas concretas:

As circunstancias ndo escolhidas pelo proprio homem

(lugar e data de nascimento, familia etc.) sdo de uma ob-

viedade tal que ndo precisariamos gastar nenhuma pa-

lavra sobre elas, se ndo fossem ininterruptamente en-
cobertas e desfiguradas por mitos e lendas a ponto de
se tornarem irreconheciveis. A aclaracdo e a apreciacdo
equivocadas das circunstancias, por sua vez, provém 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 Optica ontologicamente cor-
reta —, elas até estdo dadas para o respectivo individuo
com objetividade irrevogavel e, sendo objetividades so-
ciais, estao sujeitas a uma causalidade objetiva, mas pa-
ra os homens nascidos nessas circunstancias ou que se
deparam com elas etc. resultam em material para deci-

sOes alternativas concretas. (Lukacs, 2013, p. 286)

As objetividades sociais que se colocam para o individuo
como circunstancias ndo escolhidas variam, e o tipo des-
sa objetividade (familia, classe social, etnia, nacionalida-
de, etc.) ira condicionar e/ou determinar necessariamente o
modo como o individuo coloca suas questdes e o modo co-
mo ira respondé-las a partir de decisdes e alternativas que
sdo postas por sua pratica. Dessa forma, o desenvolvimento
da familia depende, em sintese, do grau de apropriacdo em
quantidade e qualidade dos complexos sociais objetivos dis-
poniveis de modo genérico na sociedade. O grau de desen-
volvimento dos individuos que integram as familias estara
condicionado também a esse grau de apropriagdo.

0 que Especifica as Condi¢oes Sociais de Familias de PcDM
em Relac¢do a Outros Tipos de Familia?

Para a formatacdo de um entendimento sobre essa ques-
tdo, deve-se comecar pelo entendimento basico do fenome-
no da deficiéncia multipla, que, em linhas gerais, se carac-
teriza por um conjunto de duas ou mais deficiéncias — de
ordem fisica, sensorial, mental, entre outras — associadas
(Ministério da Educac¢do, 2006, p. 11). Essa condicdo indivi-
dual “[...] afeta em maior ou menor intensidade o funciona-
mento individual e social dos sujeitos com essa deficiéncia”
(Plestsch, 2015, p. 14). O fendomeno mais geral que caracteriza
a relagdo da PcDM com sua familia gravita em torno daquilo
que foi estudado pela enfermeira e tedrica norte-americana
Dorothea Orem e que ela nomeou como déficit 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-
vivéncia do individuo enquanto ser biologico e para o desen-
volvimento de seus atributos enquanto ser social. O “déficit
nos autocuidados”, que chamaremos daqui para frente de
necessidades de cuidados de terceiros®, produz uma situacao
de dependéncia parcial ou total do individuo em relagdo a
um(a) cuidador(a), fazendo com que processos basicos dos
autocuidados universais (alimentar-se, higienizar-se, reali-
zar cuidados médicos, locomover-se, vestir-se etc.) passem
a ser atribuicoes de outrem, seja ele um(a) cuidador(a) for-
mal (enfermeiro, p. ex.) ou informal (membro da familia, p.
ex.).

A existéncia das necessidades de cuidados de terceiros
das PcDM se conecta a condi¢oes sociais objetivas que estao
relacionadas as tendéncias do desenvolvimento social men-
cionadas no tépico anterior: as sociedades, em seu processo

& Dentro do paradigma do modelo social da deficiéncia, que compreende o fendmeno da deficiéncia como decorrente da sociedade, e ndo do individuo, uti-
lizamos a expressao necessidades de cuidados de terceiros para nos referirmos ao que Orem (1991), em sua época, definiu como déficit nos autocuidados.
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de desenvolvimento, produzem heterogeneidades e divisoes
internas relativas, entre outras coisas, a uma divisao do tra-
balho cada vez mais complexa. No caso da sociedade capita-
lista atual, ha uma disjungdo 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 ambito local da casa.
A divisdo do trabalho coloca como tarefa majoritaria-
mente feminina o desempenho daquilo que a socidloga
italiana Chiara Saraceno (1996) conceituou como trabalho
familiar. O trabalho familiar compreende um conjunto de
atividades desenvolvidas pela familia no processo de sua re-
producao cotidiana.
Esse tipo de trabalho abrange as tarefas domésticas; o
cuidado de seus membros, especialmente os dependen-
tes; e também os investimentos que as familias tém de
fazer no campo das relacoes com outras instituicoes, os
quais lhes exigem energia, tempo e habilidades. A per-
tinéncia da ado¢ao dessa nomenclatura associa-se, em
primeiro lugar, ao fato de propor maior desconcentragao
das atividades que fazem parte do trabalho doméstico.
Ou seja, inclui, além das tarefas domésticas e do cuida-
do, o tempo utilizado e o esfor¢o desprendido pela fami-
lia nas relagdes com as instituicoes. (Mioto, 2015, p. 706)
Os cuidados com os membros dependentes sao parte
integrante do conjunto do trabalho familiar, o que coloca o
problema das mulheres como cuidadoras, problema esse que
é ainda mais agudo nos paises de capitalismo dependente,
como o Brasil e os demais paises da América Latina. No Bra-
sil, esse fenomeno, associado a crise estrutural do capital,
esta intimamente conectado a auséncia de socializa¢do dos
cuidados e de intenso familismo? nas politicas sociais, o que,
segundo a tedrica do Servigo Social Regina Mioto (2015, p.

712), aprofunda as desigualdades de classe e de género:
De forma geral, o grande embate que se tem colocado no
campo das relagdes entre politica social e familia refe-
re-se as tendéncias 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-
cadorizacdao e no aprofundamento da desigualdade de
classe e de género. A outra perspectiva insiste no pro-
cesso de desfamilizacao e desmercadorizacao do cuida-
do e, portanto, na cobertura ampla e universal de servi-
cos sociais. A analise de Carloto (2012) sobre a politica de
assisténcia social brasileira chama a atenc¢do para a in-
suficiéncia de servigos publicos na esfera dos cuidados.

Essa autora afirma que tal auséncia, além de penalizar

principalmente as mulheres, penaliza ainda mais as po-

bres, quando se considera que obstaculiza a insercao e a

permanéncia no mercado de trabalho, aumenta o tempo

de trabalho ndo remunerado e inviabiliza a participacao
na esfera publica.

Em sintese, existem quatro processos sociais interrela-
cionados que especificam as condic¢des sociais e o desenvol-
vimento social de familias de PcDM no Brasil: (1) necessidade
de cuidados de terceiros em relagdo as PcDM; (2) disjuncao
entre trabalho familiar e trabalho social genérico; (3) divi-
sdo sexual do trabalho que pde o trabalho familiar (incluin-
do os cuidados aos membros dependentes) como atributo
predominante da mulher; e (4) politicas sociais familistas
que aprofundam o desenvolvimento desigual de classe e de
género. Cabe ressaltar que as dimensdes gerais, tanto das
condicoes sociais quanto da relagdo destas com o desenvol-
vimento social, se mantém sendo fundantes e decisivas para
a compreensdo de familias de PcDM.

7 “Em grandes linhas, as reformas sociais implementadas nos diversos paises da regido tendem a transferir ao setor privado (mercantil e ndo mercantil),
incluindo a familia, responsabilidades na protegao social, inclusive como parceira na execugao das politicas sociais. O mercado é fortalecido na triade da
protecao entre mercado/Estado/familia, mas considerando as desigualdades geradas pelo mercado, e sua restricao aos que detém melhores rendas, a
familia e as organizacoes da sociedade civil desempenham importantes funcoes de protecao, acentuando-se a ampla presenca de regimes ‘familistas’ de

protecao social na maioria dos paises latino-americanos” (Teixeira & Campos, 2010, p. 24). O conceito de familismo apareceu pela primeira vez em Esping

-Andersen (1990, 1999) e Saraceno (1996).
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Metodologia da Pesquisa

Qual a Relac¢io Entre Teoria, Método e Trabalho Social com
Familias de PcDM?

A partir dos fundamentos tedricos expostos acima, é ne-
cessario evidenciar a conexdo entre a teoria e a metodologia
utilizada nesta pesquisa, cujos resultados visam fundamen-
tar a pratica do trabalho social com familias na rede minei-
ra das Apaes. O uso de indicadores sociais rigorosos continua
sendo imprescindivel ao trabalho social, sendo impensavel
cogitar qualquer intervencao no ambito cotidiano de uma fa-
milia sem o conhecimento detalhado da realidade social que
se pretende transformar®.

As familias de pessoas com deficiéncia multipla em Mi-
nas Gerais existem enquanto objetividades sociais, e cabe ao
cientista ou pesquisador social que almeje debrugar-se sobre
essa realidade social especifica realizar a reproducdo tedrica
da légica intrinseca ao objeto investigado (Chasin, 2009; To-
net, 2012). Ao estudar cientificamente um objeto socioldgico,
devemos partir das abstracOes mais gerais e universais do
objeto, destacando o seu carater geral, ou suas determinagdes
comuns. O filésofo brasileiro José Chasin (2009) denominou
esse procedimento de abstragdes razodveis.

Ao estudar objetivamente familias de pessoas com defi-
ciéncia multipla, partimos de conceitos mais simples e uni-
versais, que expressam aspectos isolados de seu objeto, mas
que sdo manifestacdes comuns e gerais. Assim, as determi-
nac¢oes mais universais das familias estudadas sao elementos
empiricos quantitativos e qualitativos presentes na totalida-
de delas. No presente estudo, foram abstraidos 74 elementos
que sdo constituintes da realidade efetiva das familias e que
por si s6 sdo apenas os elementos empiricos gerais, mas que,
sendo o ponto de partida necessario mais real e simples, sdo
também perfeitamente verificaveis pela observacdo e pela
experiéncia.

0 método para a coleta das informagdes foi um ques-
tionario estruturado contendo perguntas desenvolvidas para
a sondagem de 74 elementos empiricos, que sdo logicamente
os indicadores mais elementares do grau de desenvolvimento
e do grau de apropriacdo das familias em relacdo ao desen-
volvimento social genérico possivel na atual época histdrica,
portanto, os elementos sao historicos. Boa parte dos elemen-
tos contidos no questionario foi abstraida por meio de estudos
contidos em Barros e Carvalho (2002), Fundacao Jodo Pinhei-
ro e Instituto de Pesquisa Economica Aplicada (1998a, 1998b),
Orem (1991) e Dupas et al. (1994).

As abstracoes razoaveis, contudo, nao sao suficientes pa-
ra a reproducdo tedrica do objeto. O que elas produzem é uma
“representacdo caotica do todo” (Chasin, 2009). Portanto, a
partir das abstracdes razoaveis e da “representacgao caotica
do todo”, deve-se chegar a um outro patamar analitico:

Por meio desse aprofundamento analitico das abstragdes,

vale dizer, da determinacdo mais precisa de elementos

da representagdo cadtica, é que se atinge, a certo custo e

demora, a configuracdo de abstragoes relativamente bem

recortadas, chamadas por Lukacs de abstragdes isolado-

ras. (Chasin, 2009, 127)

Essas abstracOes isoladoras sao depuracoes das abstra-
¢Oes razoaveis. Elas engendram a elaboracao tedrica do obje-
to. As abstracdes razoaveis localizam os elementos isolados,
e, a partir deles, as abstragdes isoladoras ou abstragdes deli-
mitadas poderdo originar as conexoes sistémicas entre esses
elementos, elevando-se do simples ao complexo. Ao chegar
a esse ponto, o pesquisador retorna ao todo, porém ndo mais
cadtico, e sim como uma “rica totalidade de determinacées e
relagbes diversas” (Chasin, 2009, p. 127-128). As abstracGes
delimitadas que foram engendradas no presente estudo, que
sdo a base de sua elaboracdo tedrica, sdo as articulacoes dos
74 elementos em 13 categorias e das categorias em 4 comple-
xos processuais condicionantes, cuja articulagao final e sintética
reproduz teoricamente as condicGes sociais das familias em
uma “rica totalidade de determinagdes e relacdes diversas”
(Chasin, 2009, p. 127-128).

8 Para um estudo abrangente sobre o0 amplo dominio cientifico da construcao de indicadores sociais, ver o trabalho de Parahos et al. (2013) e Carley (1985).
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“Em conclusdo, a articulagdo requerida é de natureza
ontoloégica. As abstracoes razoaveis e delimitadas, na repro-
ducdo do concreto como um todo do cérebro pensante, sdo
articuladas segundo a légica imanente aos nexos do proprio
complexo examinado” (Chasin, 2009, p. 133). Explicamos
que o conjunto desses procedimentos teéricos e metodolo-
gicos esta sintetizado no Indicador de Condi¢des Sociais de
Familias de Pessoas com Deficiéncia Multipla (ICSF-PcDM).
E, por fim, ressalta-se que a finalidade deste estudo é re-
produzir a concretude real em concretude pensada (Chasin,
2009; Tonet, 2012).

Amostra da Pesquisa

A formacdo da amostra de Apaes participantes da pes-
quisa se deu de maneira voluntaria: as 450 Apaes filiadas a
Federacao das Apaes do Estado de Minas Gerais® foram con-
vidadas a participar da pesquisa, sendo que 74 aceitaram
o convite. Com base nisso, foi realizado o calculo amostral
do niimero de familias para composi¢cdo da amostra desta
pesquisa.

O universo das familias de PcDM nos 74 municipios pes-
quisados é de 2.487 familias. O calculo amostral foi reali-
zado com nivel de confianca de 95% e erro amostral de 2%.
Dentro desses parametros, a amostra calculada foi de 948
familias, sendo que a pesquisa real ultrapassou o minimo
amostral em 32 familias, totalizando 980 familias e produ-
zindo um grau de abrangéncia significativo para a reprodu-
tibilidade tedrica das condicGes sociais do universo total de
familias de PcDM do estado de Minas Gerais.

O numero de entrevistas por APAE foi estabelecido pe-
lo porte da instituicdo: Apaes de pequeno porte realizaram
até 10 entrevistas; Apaes de médio porte, até 15; e Apaes de
grande porte, até 201° . Dentro de cada cidade a amostragem
foi estratificada pelo local de moradia das familias (Centro,
Periferia, Zona Rural)!l, sendo que a sele¢ao dos partici-
pantes, dentro desses parametros, se deu por conveniéncia.
No total foram realizadas 268 entrevistas com familias 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 profissionais das 74
Apaes que participaram da pesquisa, apos treinamento téc-
nico para aplicacdo do questionario. Devido a pandemia de
COVID-19, a coleta de dados foi feita pelos agentes de cam-
po de duas formas: (1) no domicilio ou na prépria instituicao
(Apae), quando possivel 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 estao inse-
ridos, a fim de coletar dados a respeito das condigdes sociais
existentes frente as necessidades de cuidado que as pessoas
com deficiencia maltipla apresentam as suas familias.

9 0 desenho amostral da pesquisa foi estabelecido em janeiro de 2020. A época, 450 Apaes estavam filiadas & Federacio das Apaes do Estado de

Minas Gerais.

10 Apaes de pequeno porte sdo aquelas localizadas em cidades com até 25.000 habitantes; Apaes de médio porte estao localizadas em cidades entre
25.000 e 100.000 habitantes; Apaes de grande porte estao localizadas em cidades com mais de 100.000 habitantes. Dentro desses parametros, partici-
param da pesquisa 26 Apaes de pequeno porte, 36 Apaes de médio porte e 12 Apaes de grande porte.

11 Para fins deste estudo, entendemos como local de moradia: 1 - Centro (centro urbano do municipio); 2 - Periferia (area urbana em torno do centro urba-
no do municipio); 3 - Zona Rural (territério do municipio fora da sua area urbana). Subdividimos a area urbana em Centro e Periferia no intuito de analisar

diferencas nas condigoes sociais de familias residentes nestes locais.
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Instrumentos Utilizados na Andlise e Tratamento dos Da-
dos da Pesquisa.

Posteriormente a coleta, realizou-se o exame detido das
conexoes causais e dos fenomenos observados a partir da
légica do objeto estudado. Esse exame foi reproduzido em
forma matematica por meio do ICSF-PcDM, mediacdo ne-
cessaria para a formacgdo e ordenacdo da compreensao obje-
tiva do vasto material coletado.

O ICSF-PcDM, um indicador social sintético descritivo
(Land, 1983, 1971), esta embasado na sondagem de elementos
empiricos universais que estdo presentes na totalidade das
familias de PcDM, ou seja, os 74 elementos isolados por meio
das abstragdes razoaveis. O ICSF-PcDM segue 0s mesmos
parametros matematicos para constru¢do de indicadores
sociais do IDF, indicador social sintético desenvolvido por
cientistas sociais do IPEA (Barros et al., 2003)'?.

Assim como o IDF, o ICSF-PcDM sintetiza em ntmeros
as informacdes contidas em 4 complexos processuais condi-
cionantes (CPC), constituidos por 13 categorias e 74 elemen-
tos sociais e economicos empiricos quantitativos e qualita-
tivos. As categorias sdo as articulacoes dos elementos e os
complexos processuais condicionantes sao as articulagoes
das categorias. Ambas as articulacdes sao a manifestacao
das abstragdes delimitadas, que fundamentam a elaboracao
tedrica contida no estudo (ver Figura 1 abaixo).

12 0 IDF possui larga utilizacao nas Ciéncias Sociais Aplicadas no Brasil, com centenas de estudos ja realizados tendo por base a sua metodologia.
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Figura 1l — Sintese Detalhada da Elaboracao Tedrica e Metodolbgica do Estudo

ABSTRACAO RAZOAVEL
Elementos empiricos quantitativos e qualitativos

ABSTRACAO DELIMITADA |
Categorias

=

1.Local de moradia. 2.Espécie do domicilio 3.NUmero de pessoas no domicilio 4.Nimero de dormitorios no
domicilio 5.Tipo de construcao do domicilio 6.Existéncia de banheiro interno 7.Forma de escoamento sani-
tario 8.Forma de abastecimento de agua 9.Forma de coleta ou tratamento do lixo 10. Forma de iluminacao
do domicilio 11.Adaptacao a PcDM no domicilio 12.Existéncia de iluminacao da rua 13.Existéncia de calca-
mento ou pavimentac¢ao 14.Existéncia de cal¢ada 15.Tipo de transporte utilizado pela familia 16.Existéncia
de transporte piblico no bairro 17.Existéncia de servico de correios no bairro 18.Existéncia de escola ou
creche proxima ao domicilio 19.Existéncia de UBS proxima ao domicilio 20.Existéncia de Distrito Policial
proximo ao domicilio 21.Existéncia de CRAS proximo ao domicilio 22.Renda mensal no domicilio 23.Renda
mensal do(a) cuidador(a) familiar 24.Gasto mensal com cuidados a PcDM 25.BPC a PcDM 26.BPC a outro
membro da familia 27.BPC como Unica fonte de renda 28.Nimero de dependentes do BPC no domicilio
29.Género do(a) cuidador(a) 30.Idade do(a) cuidador(a) 31.Existéncia de conjuge 32.PcDM mora com am-
bos os pais? 33.Se nao, a PcDM costuma encontrar o pai ou a mae ausente? 34.Existéncia de gestantes no
domicilio 35.Existéncia de criancas de O a 3 anos 36.Existéncia de criancas de 4 a 10 anos 37.Existéncia de
pessoas de 11 a 16 anos 38. Existéncia de pessoas idosas no domicilio 39.Existéncia de outra(s) pessoa(s)
com deficiéncia 40.Escolaridade do(a) cuidador(a) 41.Principal atividade da(a) cuidador(a) 42.Existéncia de
crianca(s) de 0 a 3 anos no domicilio que nao freqlientam creche/escolainfantil 43.Existéncia de pessoas de
4 a16 anos no domicilio que nao freqiientam a escola 44.Existéncia de pessoas com 15 anos ou mais (idade
ativa) no domicilio que nao possuem algum tipo de ocupacao (estudo ou trabalho)? (Nao considerar a PcDM)
45.Existéncia atual ou pregressa de pessoas em situacao de alcoolismo 46.Existéncia atual ou pregres-
sa de pessoas em situacao de dependéncia de drogas ilicitas 47.Existéncia atual ou pregressa de pessoas
em situacao de sofrimento mental (Ex. depressao, transtorno de ansiedade, transtorno bipolar, transtornos
alimentares, etc.) 48.Existéncia atual ou pregressa de criancas de 10 a 14 anos em situacao de gravidez
49.Existéncia atual ou pregressa de adolescentes de 15 a 19 anos em situacao de gravidez 50.Existéncia
de autocuidados da PcDM em relacao a alimentacao 51.Existéncia de autocuidados da PcDM em relacao a
cuidados de satde 52.Existéncia de autocuidados da PcDM em relacao a higiene pessoal 53.Existéncia de
autocuidados da PcDM emrelagao alocomocao 54.Existéncia de autocuidados da PcDM em relagao ao ato
de se vestir 55.Existéncia de pessoas divorciadas ou vilivas no domicilio 56.Tempo de residéncia no domici-
lio 57.Existéncia atual ou pregressa de pessoas encarceradas 58. Existéncia atual ou pregressa de pessoas

em medida sécio-educativa 59.Existéncia atual ou pregressa de pessoas em situacdo de rua 60.Existéncia —

atual ou pregressa de pessoas residindo em abrigo 61.Existéncia atual ou pregressa de agressao fisica a
PcDM 62.Existéncia atual ou pregressa de agressao psicolégica a PcDM 63.0(a) cuidador(a) divide os cui-
dados a PcDM com alguém? 64.Se nao ou raramente, por que? 65.0(a) cuidador(a) frequenta atividades
sociais em alguma organizacao? 66.Se nao participa ou raramente, por qué? 67.Gostaria de participar?
68.0(a) cuidador(a) costuma se reunir com outras pessoas para comer, beber, ou realizar outras atividades
em casa ou em local piblico (bares, restaurantes, casas de show, casa de amigos, etc. 69.Se nao partici-
pa ou raramente, por qué? 70.Gostaria de participar? 71.0s cuidados com a PcDM dificultam ou impedem
que o(a) cuidador(a) participe de atividades sociais? 72.Se sim, por qué? 73.Quantidade de amigos proximos
que o(a) cuidador(a) possui (pessoas proximas 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, ha pessoas
além do seu domicilio que estariam dispostas a lhe fornecer o dinheiro?

I. Infraestrutura da moradia

(Articulagcao dos elementos 1all)

Il. Ruas e bairros

(Articulacao dos elementos 12 a17)

Ill. Equipamentos comunitarios

(Articulacao dos elementos 18 a 21)

IV. Renda per capita mensal

(Articulacao dos elementos 22 e 23)

V. Capacidade de geracao de renda

(Articulacao dos elementos 22,23, 27,29, 30, 31, 35,
36,38,40,41,44,63)

VI. Renda/Gasto com PcDM

(Articulacao dos elementos 22 e 24)

VII. Fator BPC

(Articulacao dos elementos 22, 24, 25, 27, 28)
VIII. Composicao familiar

(Articulacao dos elementos 29 a 39 e 42,43, 44)
IX. Nivel educacional e profissional do(a) cuidador(a)
(Articulacao dos elementos 40 e 41)

X. Aspectos psicossociais

(Articulacao dos elementos 45 a 49)

XI. Nivel de autocuidados da PcDM

(Articulacao dos elementos 50 a 54)

XIl. Vinculos sécio-familiares

(Articulacao dos elementos 32,45a49 e 55a62)
XIIl. Sociabilidade do(a) cuidador(a)

(Articulacao dos elementos 41 e 63 a 74)

ABSTRACAO
DELIMITADA I
Complexos processuais
condicionantes

I. Estrutura habitacional
(Articulacao das categorias
lalll)

Il. Estrutura econémica
(Articulacao das categorias
IVaVll)

Ill. Desenvolvimento
humano

(Articulacao das categorias
Vil a XI)

IV. Vinculos familiares e
sociais

(Articulacao das categorias

X1l e XI1)

ABSTRACAO
DELIMITADA Il
Reproducao teobrica
totalizante do objeto de
intervencao
ICSF-PcDM

2

Rica totalidade de
determinacoes e
relacoes diversas

Nota. Elaboracao propria a partir dos dados da pesquisa de campo.
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No desenvolvimento do ICSF-PcDM todos os complexos
processuais condicionantes e suas categorias sao tratados de
forma simétrica com a mesma atribui¢do 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 compdem o ICSF-PcDM.
Dessa forma, cada elemento empirico varia entre 0,5 e 1. As-
sim, o indicador sintético de cada categoria é a média arit-
mética dos elementos que compdem essa categoria.

Da mesma forma, o indicador sintético de cada comple-
x0 processual condicionante é a média aritmética dos indi-
cadores sintéticos de suas categorias. Por fim, o indicador
sintético totalizado ICSF-PcDM é a média aritmética dos
indicadores sintéticos dos 4 complexos processuais condi-
cionantes que o compdem. A partir de técnicas de Sociologia
Matematica, construcdo de indicadores sociais e programa-
¢do computacional, foi desenvolvido um software (SIS-ICSF)
que calcula o ICSF-PcDM automaticamente, bastando lancar
as informacoes de cada familia, coletadas por meio do tra-
balho de campo que realizou a aplica¢ao do questionario.

Os indicadores sintéticos (categorias, complexos pro-
cessuais condicionantes e desenvolvimento totalizado) ex-
pressam gradacoes do desenvolvimento social concreto e
objetivo das familias e sdo classificados em 5 graus de de-
senvolvimento: D1, D2, D3, D4 e D5. Cada grau compreende
um percentual especifico dos elementos empiricos que con-
cretamente a familia apresenta (ver Tabela 1).

Tabelal - Graus de Desenvolvimento (Desenvolvimento Absoluto)

Percentual de elementos

de desenvolvimento

Grau de desenvolvimento social ICSF-PcDM
D1 - Desenvolvimento pleno 0,91al
D2 - Desenvolvimento suficiente 0,81a0,90
D3 - Desenvolvimento insuficiente 0,71a 0,80
D4 - Baixo desenvolvimento 0,62a0,70
D5 - Baixissimo desenvolvimento 0,5a0,61

Nota. Elaboracao propria a partir dos dados da pesquisa de campo.

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

Estudar as estruturas de desenvolvimento das familias
partindo das familias menos desenvolvidas dificulta seu
desvelamento tedrico, pois ndo permite a visualizacdo dos
caminhos concretos do desenvolvimento. Assim, a familia
mais desenvolvida aponta para os caminhos possiveis de
desenvolvimento concreto e desvela as relacoes fundantes
entre as categorias e os complexos estruturantes do desen-
volvimento social pleno.

Por fim, os procedimentos estatisticos gerais para o des-
velamento dos processos estruturantes do desenvolvimen-
to social e das condi¢cOes sociais das familias de PcDM sdo:
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81,1% a100%
62,1% a 81,0%
40,1%a62,0%
25,1%a40,0%
0% a25,0%
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(1) estatisticas descritivas (medidas de tendéncia central e Tabela 2 - Distribuicdo da Amostra segundo os Graus de
medidas de dispersao de elementos, categorias, complexos Desenvolvimento Social das Familias/ICSF-PcDM
e totalidades); (2) testes de hipéteses (os testes usados sdo:

qui-quadrado e anélises de variancia); e (3) intensidade de  Graus de desenvolvimento social N°de Percentualde ICSF-PcDM Percentual de

correlacao (os testes usados sdo: diagramas de dispersao, das familias familias familias total elementos
coeficiente de correlacdo de Pearson e an.ahses dg regressao_). D1 - Desenvolvimento pleno 8 0.8% 0.92 85%

No presente estudo, a estatistica foi um meio de expli-
car determinantes estruturais de maneira organizada e D2-Desenvolvimentosuficiente 289 29,4% 0.83 66%
precisa com base em especificacdes tedricas bem delimi- p3_pesenvolvimento insuficiente 642 65,5% 0.76 51%
tadas. As técnicas utilizadas estdo contidas em Levin e Fox _ .
(2004) e foram executadas por meio dos softwares SIS-ICSF D4 - Baixo desenvolvimento 41 4,2% 0.69 37%
e IBM-SPSS. Média Geral TOTAL 980 100% 0.78 55%

Dados da Pesquisa Nota. Elaboracao prépria a partir dos dados da pesquisa de campo.
Analise Descritiva Geral dos Dados Coletados na Pesquisat?
Observando a Tabela 3, inscrita adiante, que detalha os

Analisando a frequéncia de distribuicdao da amostra se- niveis médios de desenvolvimento de cada gradacdo em seus
gundo os graus de desenvolvimento social total (ICSF-PcDM) componentes (categorias e complexos), constatamos que as
das familias (ver Tabela 2), observamos que as familias D3 familias D1 apresentam niveis de desenvolvimento pleno
representam 65,5% da amostra, predominando nesta, por- ou suficiente em todas as categorias, exceto na categoria XI
tanto, familias com uma média de elementos empiricos de (Nivel de autocuidados da PcDM).
desenvolvimento de 51%. A predomindncia na amostra é de
familias com desenvolvimento social insuficiente. Nos ni-
veis D1 e D4 encontram-se as familias nas gradagdes ex-
tremas, expressas em percentuais minoritarios, enquanto a
frequéncia secundaria é expressa no percentual do nivel D2
(29,4%).
13 Optamos por descrever os aspectos gerais relativos aos complexos condicionantes, formados pelas categorias. Para uma visao geral dos elementos que
compoem as categorias, consultar os anexos do documento norteador “Trabalho Social com Familias de Pessoas com Deficiéncia Mdltipla na Rede Mineira
das APAES”, organizado por Soares, Campos e Pimenta (2021).

As Condicoes Sociais de Familias de Pessoas com Deficiéncia Maltipla em Minas Gerais 75



Tabela 3 - Distribuicao da Amostra com Detalhamento dos Graus de Desenvolvimento Social das Familias por Categoria e Complexo
Processual Condicionante e Desenvolvimento Total (ICSF-PcDM)

ICSF-PcDM
Desenvolvimento
Média geral - 980
Perc. de element.

D1-0,8%
Perc. de element.

D2 -29,4%
Perc. de element.

D3-65,5%
Perc. de element.

D4 -4,2%

Perc. de element.

Nota: Legenda das Categorias - |. Infraestrutura da moradia
dade de geracao derenda VI.Renda/Gasto com PcDM VII. Fator BPC VIIl. Composicao familiar

CATEGORIAS CcPC
| I m- vV VIVIE v X X XX X I i
086 088 076 051 074 096 069 087 054 090 063 091 076 084 073 074
70% 77% 51% 3% 48%  92% 37% 74% 7% 81% 25% 81% 51% 66% 44% 48%
092 096 095 1 089 1 088 095 08 1 066 098 093 094 094 085
85% 92% 88% 100% 77% 100% 77% 85% 62% 100% 33% 96% 85% 88% 88% 70%
089 093 085 054 079 099 074 091 059 095 068 094 086 089 077 078
77% 85% 70% 7% 59% 96% 48% 81% 18% 88% 37% 88% 70% 77% 55% 55%
085 086 073 05 072 095 067 086 051 089 062 090 072 082 067 072
70% 70% 44% 0% 44% 88% 33% 70% 3% 77% 25% 81% 44% 62% 33% 44%
080 077 060 05 067 079 059 08l 05 080 054 083 061 072 064 066
59% 55% 22% 0% 33% 59% 18% 62% 0% 59% 7% 66% 22% 44% 29% 33%

Il. Ruas e bairros

I1l. Equipamentos comunitarios

1. Estrutura econdémica

IV. Renda per capita mensal V. Capaci-

IX. Nivel educacional e profissional do(a) cuidador(a)
X. Aspectos psicossociais Xl. Nivel de autocuidados da PcDM  XIlI. Vinculos sociofamiliares  XIIl. Sociabilidade do(a) cuidador(a).
Legenda dos Complexos processuais condicionantes (CPC) - |. Estrutura habitacional

I1l. Desenvolvimento humano

IV. Vincu-

los familiares e sociais.
Elaboracao propria a partir dos dados da pesquisa de campo.

O baixo desenvolvimento das familias D1 nessa categoria
isolada aponta para o fato de que a necessidade de cuidados de
terceiros com as PcDM produz impactos diferenciados e espe-
cificos nas condicGes sociais das familias, particularmente em
razdo da existéncia de diferentes graus de desenvolvimento
social das familias. No nivel D2, as familias apresentam niveis
de desenvolvimento abaixo do suficiente em cinco categorias:
IV. Renda per capita mensal; V. Capacidade de gerac¢do de ren-
da; VII. Fator BPC; IX. Nivel educacional e profissional do(a)
cuidador(a); e XI. Nivel de autocuidados da PcDM. No nivel D3,

o numero de categorias com niveis de desenvolvimento abai-
xo do suficiente sobe para 7, enquanto que, no nivel D4, sobe
para 11 categorias, apresentando desenvolvimento suficiente
apenas nas categorias VIII. Composi¢do familiar e XII. Vinculos
sociofamiliares.

Nos complexos, podemos observar que as familias D1 ndo
apresentam desenvolvimento abaixo do nivel suficiente, exte-
riorizando desenvolvimento pleno nos complexos I. Estrutura
habitacional, II. Estrutura econémica e IV. Vinculos familiares
e sociais. No complexo III. Desenvolvimento humano, as fa-
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0.83
66%
0.95
88%
0.90
81%
0.81
62%
0.72
44%

ICSF

0.78
55%
0.92
85%
0.83
66%
0.76
51%
0.69
37%
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milias D1 evidenciam uma média de elementos empiricos de
desenvolvimento de 70%, sendo que as categorias mais sen-
siveis para a compreensdo dessa queda em relag¢do aos outros
complexos sdo as categorias do nivel educacional e profissio-
nal do(a) cuidador(a) (62%) e do nivel de autocuidados da PcDM
(33%).

As familias D2 apresentam desenvolvimento insuficiente
nos complexos II. Estrutura econdmica e III. Desenvolvimento
humano e ndo apresentam desenvolvimento pleno nos demais
complexos. As familias D3 figuram baixo desenvolvimento no
complexo II e desenvolvimento insuficiente no complexo III e
também ndo apresentam desenvolvimento pleno nos demais
complexos, demonstrando queda em relacdo as familias D2
nos complexos I e IV. As familias D4 nao exibem desenvolvi-
mento acima de insuficiente em nenhum dos quatro comple-
x0s, expressando baixo desenvolvimento nos complexos II e III
e desenvolvimento insuficiente nos demais.

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

volvimento atendidos. As tabelas acima sintetizam as médias
de desenvolvimento em cada gradacgdo e tratam de analises
de tendéncia central de 980 familias em que necessariamente
existem dispersdes. O que a analise das tabelas aponta, con-
tudo, é que a média geral de desenvolvimento das categorias
e complexos esta bastante proxima em termos de desenvolvi-
mento absoluto das familias D3. Estas predominam na amostra
e, com isso, apontam para a probabilidade estatistica de que as
familias singulares tendencialmente orbitem os niveis de de-
senvolvimento (ICSF-PcDM) D3 e secundariamente D2, o que se
materializa concretamente em elementos empiricos. Assim, o
ponto médio e tendencial do desenvolvimento absoluto geral é
o nivel de desenvolvimento total D3.

Ao analisar brevemente as variacoes relativas no desen-
volvimento das categorias e complexos (ver Tabela 4), pode-se
ver que, entre D1 e D2, os complexos mais sensiveis sdo II e III.
O complexo II. Estrutura econémica em D1 apresenta desenvol-
vimento pleno, o que significa que a estrutura econémica plena-
mente desenvolvida é um atributo das familias mais desenvol-
vidas em suas condi¢Oes sociais objetivas.

Tabela 4 - Distribuicao da Amostra Segundo Variacao Relativa Entre os Graus de Desenvolvimento Social das Familias por Categoria e

Complexo Processual Condicionante/ICSF-PcDM

ICSF-PcDM CATEGORIAS CPC

Desenvolvimento I Il Il v \ Vi Vil VI IX X Xl Xl Xl I Il Il
D1-0,8% 092 096 0.5 1 0.89 1 0.88 095 0381 1 0.66 0.98 0.93 094 094 0.85
Perc. de element. 85% 92% 88% 100% 77% 100% 77% 85% 62% 100% 33% 96% 85% 88% 88% 70%
D2 -29,4% 089 093 085 054 079 099 074 091 059 095 068 094 086 089 077 078
Variacao % relativa a D1 -9.4% -76% -20.4% -93% -23.3% -4% -376% -47% -709% -12% +121% -8.3% -17.6% -125 -37.5 -214
D3 -65,5% 085 086 073 05 072 095 067 086 051 089 062 090 072 082 067 072
Variacao % relativa a D1 -17.5% -23.9% -50% -100% -42.8% -12% -571% -17.6% -95.1% -23% -24.2% -15.6% -48.2% -29.5 -62.5 -371
D4 -4,2% 080 077 060 05 067 079 059 081 05 080 054 083 061 072 064 066
Variacao % relativa a D1 -30.5 -40.2 -75% -100% -571% -41% -76.6% -27% -100% -41% -78.7 -31.2% -741% -50 -67 -52.8
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0.95
88%
0.90

-7.9
0.81
-29.5
0.72
-50

ICSF

0.92
85%
0.83

-22.3
0.76
-40
0.69
-56.4
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Nota: Legenda das Categorias - |. Infraestrutura da moradia |l. Ruas e bairros

I1l. Equipamentos comunitarios IV. Renda per capita mensal V. Capaci-

dade de geracao derenda VI.Renda/Gasto com PcDM VII. Fator BPC VIIl. Composicao familiar 1X. Nivel educacional e profissional do(a) cuidador(a)
X. Aspectos psicossociais  Xl. Nivel de autocuidados da PcDM  XII. Vinculos sociofamiliares  Xlll. Sociabilidade do(a) cuidador(a).
Legenda dos Complexos processuais condicionantes (CPC) - I. Estrutura habitacional Il. Estrutura econémica Ill. Desenvolvimento humano V. Vincu-

los familiares e sociais.
Elaboracao propria a partir dos dados da pesquisa de campo.

Nesse sentido, na categoria IV. Renda per capita mensal,
as familias D2 tém uma queda em relacdo a D1 de 93%; na
categoria V. Capacidade de geracdo de renda, a queda é de
23,3%; na categoria VII. Fator BPC, a queda é de 37,6%. Is-
so indica que essas trés categorias do complexo da estrutu-
ra econdmica da familia sdo categorias sensiveis e fundan-
tes na passagem de um nivel de desenvolvimento a outro.
O complexo do desenvolvimento humano em D1 apresenta
desenvolvimento suficiente, sendo que, como ja foi menciona-
do anteriormente, as categorias menos desenvolvidas sdo as
categorias IX. Nivel educacional e profissional do(a) cuida-
dor(a) e XI. Nivel de autocuidados da PcDM.

O nivel educacional e profissional do(a) cuidador(a) cai
70,9% de D1 para D2, e isso evidencia que, entre as familias
com desenvolvimento social pleno e as familias com desen-
volvimento social suficiente, a categoria IX é possivelmente
uma das categorias fundantes para a passagem de um nivel
de desenvolvimento a outro em relacdao ao complexo do de-
senvolvimento humano. Entre D1 e D2, a categoria XI apre-
senta o Unico caso presente na analise de alta relativa em
categorias entre graus de desenvolvimento decrescente. O
nivel de autocuidados da PcDM em D2 é maior que em D1, o
que aponta para a hipotese de que a categoria XI ndo é uma
categoria fundante para o desenvolvimento social global das
familias, produzindo impactos sociais e econémicos dife-
renciados em decorréncia do grau totalizante de seu desen-
volvimento social.

Nas familias D4, a varia¢do relativa a D1 na categoria XI
é de -78,7%, o que expoe que o nivel de autocuidados é im-
pactado pelo desenvolvimento insuficiente, baixo e baixis-
simo do conjunto das categorias e, consequentemente, no
conjunto dos complexos. Esse mesmo fenoémeno é observado
nas categorias X. Aspectos psicossociais e XIII. Sociabili-
dade do(a) cuidador(a). Serdo realizadas analises detidas do
desenvolvimento relativo dessas categorias. De modo geral,
constatamos que o complexo mais sensivel entre os quatro
graus de desenvolvimento é o complexo da estrutura econo-
mica, seguido pelo complexo do desenvolvimento humano,
que em todos os graus apresentaram a maior queda em rela-
¢do aos complexos das familias D1.

Categorias e Complexos Sociais Fundamentais Para a
Reproducdo Totalizada de Familias de PcDM e Para seu
Desenvolvimento Social Global4

Para a realizacao de um estudo sobre as relacoes de de-
pendéncia, autonomia ou reciprocidade dos complexos so-
ciais uns em relacdo aos outros (analise necessaria para a
compreensdo dos processos de desenvolvimento das fami-
lias de PcDM), é preciso investigar os niveis de desenvol-
vimento das familias nos complexos especificos por meio
da sondagem dos graus de desenvolvimento delas nas cin-
co gradacgdes de desenvolvimento, iniciando a analise pe-
lo complexo I. Estrutura Habitacional. Esse procedimento

14 A fim de facilitar a consulta as categorias e aos complexos, reproduziremos a legenda das Tabelas 3 e 4 ao final de cada lauda.
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analitico sera repetido em todos os demais complexos com o
objetivo de conhecer as categorias e complexos fundantes nas
condi¢des sociais e no desenvolvimento social das familias de
PcDM em Minas Gerais.!®

O desenvolvimento das familias no complexo I. Estrutura
Habitacional esta concentrado em D1 (Desenvolvimento Ple-
no), D2 (Desenvolvimento Suficiente) e D3 (Desenvolvimento
Insuficiente), totalizando 90,8% da amostra. Verificamos que
o grau predominante de desenvolvimento das familias a partir
de seu desenvolvimento no complexo I é D2, seguido de lon-
ge por Di1. Analisando as varia¢Oes em relacdo aos complexos,
identificamos que ndo ha variagdo sensivel nos complexos II,
III e IV, o que indica que o complexo I ndao pode ser conside-
rado como um complexo que apresenta dependéncia ou acdo
reciproca nos outros complexos, demonstrando com isso uma
relativa autonomia que nao produz grandes impactos no con-
junto dos outros complexos. Ao analisar as categorias do com-
plexo I, podemos, entdo, ver que as categorias II. Ruas e bairros
e III. Equipamentos comunitarios sdo as categorias que sofrem
a maior variacao relativa ao Desenvolvimento Pleno (D1).

Para a realiza¢do de um estudo sobre as relacoes de depen-
déncia, autonomia ou reciprocidade do complexo II (Estrutura
Economica) em relagdo aos outros, é preciso também investigar
os niveis de desenvolvimento das familias nesse complexo es-
pecifico por meio da investigacdo dos graus de desenvolvimento
delas nas gradagdes de desenvolvimento do complexo da estru-
tura econdmica.

Verifica-se que o grau predominante do desenvolvimento
das familias no complexo II. Estrutura Economica é D3 (De-
senvolvimento Insuficiente), seguido de longe por D4 (Baixo
Desenvolvimento). No complexo II, as familias se concentram
em D3 e D4, totalizando 89,4% da amostra. O desenvolvimento
pleno nesse complexo s6 se apresenta em familias com desen-
volvimento global ICSF-PcDM pleno (D1) e suficiente (D2), en-
quanto que o desenvolvimento pleno do complexo I. Estrutura

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

A média de desenvolvimento da estrutura economica das
familias 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 nao produzem impactos no complexo II. Estrutura
Econdémica. O mesmo ndo acontece em relacao a queda do de-
senvolvimento no complexo II. As familias abaixo de D1 ndo
apresentaram desenvolvimento médio no complexo I acima de
66%, ao passo que as familias mais desenvolvidas evidencia-
ram desenvolvimento médio de 81% no complexo II. O mesmo
ocorre em relacao ao complexo III. Desenvolvimento Humano.

O complexo I. Estrutura Habitacional ndo apresenta rela-
¢do de reciprocidade ou dependéncia em relacao ao complexo
ITI. Desenvolvimento Humano, no entanto, o complexo II. Es-
trutura Econdmica, 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 Suficiente), 48% em D3 (Desenvolvimento Insuficiente),
44% em D/ (Baixo Desenvolvimento) e 40% em D5 (Baixissimo
Desenvolvimento). As categorias que mais sofreram impacto
foram as categorias IX e XI. Nesta Gltima categoria, a queda de
D1 para D5 no complexo II é de -50%. Pode-se observar que as
familias D2, D3 e D4 apresentam graus de desenvolvimento na
categoria XI mais elevados que os de D1 e D5.

0 mesmo fenémeno de queda em decorréncia da queda nos
graus de desenvolvimento no complexo II é observado em re-
lacdo 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 familias D1,
caindo para 62% nas familias menos desenvolvidas em relacdo
a estrutura econdmica. Em termos de desenvolvimento global
(ICSF-PcDM), ha uma queda maior em relagdo aos graus de de-
senvolvimento do complexo II que em relagao ao complexo I.

15 Categorias - I. Infraestrutura da moradia Il. Ruas e bairros lIl. Equipamentos comunitarios |V. Renda per capita mensal V. Capacidade de geracao de renda VI.
Renda/Gasto com PcDM VII. Fator BPC VIII. Composicao familiar IX. Nivel educacional e profissional do(a) cuidador(a) X. Aspectos psicossociais Xl. Nivel de

autocuidados da PcDM XIl. Vinculos sociofamiliares Xlll. Sociabilidade do(a) cuidador(a). Complexos processuais condicionantes (CPC) - I. Estrutura habitacio-
nal Il. Estrutura econémica lll. Desenvolvimento humano IV. Vinculos familiares e sociais.
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Neste, o indice global de desenvolvimento de D1 para D2 cai
apenas 4,8% contra 14,2% em relacdo aos graus de desenvol-
vimento do complexo II. A queda de D1 para D5 em relagao ao
complexo I é de 29% contra 42,8% no complexo II. 16

Com a analise das variacdes em relacdo aos complexos, ve-
rificamos que ha relativa varia¢ao sensivel nos complexos I, 1T
e IV, o que indica que o complexo II pode ser considerado como
um complexo que apresenta agao reciproca nos outros comple-
x0s, apresentando com isso uma rela¢do de dependéncia e/ou
complementaridade que produz impactos no conjunto dos ou-
tros complexos.

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

Recapitulando até aqui: o desenvolvimento das familias no
complexo I esta condensado em D1, D2 e D3, totalizando 90,8%.
No complexo II, o desenvolvimento das familias se condensa em
D3 e D4, totalizando 89,4%. No complexo III, o desenvolvimen-
to esta condensado nos graus D2, D3 e D4, totalizando 98,5%
e revelando um percentual muito residual de familias 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 sé se apresenta em familias com desenvolvimento glo-
bal ICSF-PcDM D1 e D2, enquanto que o desenvolvimento pleno
do complexo I se apresenta em familias com desenvolvimento
global D3 e D4 — repetindo: ainda que de forma residual.

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

mais decisivo e preponderante para o entendimento do de-
senvolvimento global das familias, na medida em que possui
agéncia direta no complexo da estrutura econdmica e, como
sera visto logo abaixo, também atua no complexo dos vinculos
sociofamiliares.

A queda no desenvolvimento humano promove queda em
todos os demais complexos, assim como a queda no desen-
volvimento da estrutura econdmica 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-
nifica que o desenvolvimento humano atua mais direta e in-
tensamente na qualidade da sociabilidade do(a) cuidador(a)
que a estrutura economica da familia, ainda que a dimensao
econ0mica seja também central para o entendimento tanto
do desenvolvimento humano quanto da sociabilidade do(a)
cuidador(a).

Com isso, pode-se observar que, ao filtrar as familias por
seu desenvolvimento no complexo IV, ha grande concentragao
das familias nos graus de desenvolvimento D1, D2 e D3, feno-
meno similar ao observado quando se filtram as familias pelo
desenvolvimento no complexo I. Os desenvolvimentos pleno e
suficiente no complexo IV atingem 64,8% das familias. Lem-
bramos aqui que o desenvolvimento pleno e suficiente total
das familias (ICSF-PcDM) ndo passa de 30,3% do total das fa-
milias, o que indica que o desenvolvimento do complexo IV
nao apresenta grau significativo de liminaridade. Em outras
palavras, o complexo IV apresenta relativa autonomia em re-
lagdo ao desenvolvimento total da familia, ainda que produza
impactos significativos nos outros complexos, sobretudo II e III.

O grau predominante de desenvolvimento no complexo
IV é D2, seguido por D3 e D1. Com a analise das variagdes em
relacdo aos complexos, como dito acima, pode-se verificar
que ha variagao 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-

16 Categorias - |. Infraestrutura da moradia |l. Ruas e bairros lll. Equipamentos comunitarios IV. Renda per capita mensal V. Capacidade de geracdo de

renda VI. Renda/Gasto com PcDM VII. Fator BPC VIII. Composicao familiar 1X. Nivel educacional e profissional do(a) cuidador(a) X. Aspectos psicosso-
ciais Xl. Nivel de autocuidados da PcDM XII. Vinculos sociofamiliares Xlll. Sociabilidade do(a) cuidador(a). Complexos processuais condicionantes (CPC)
- |. Estrutura habitacional Il. Estrutura econémica Ill. Desenvolvimento humano V. Vinculos familiares e sociais.
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bém queda acentuada tanto na estrutura econémica da familia
quanto em seu desenvolvimento humano. O desenvolvimento
da sociabilidade do(a) cuidador(a) esta estruturalmente atrela-
do ao complexo do desenvolvimento humano familiar.

De modo conclusivo, pode-se afirmar que os complexos II e
III podem ser considerados como 0s que mais apresentam ac¢ao
e impacto nos outros complexos e, com isso, produzem tenden-
cialmente uma relacdo de dependéncia no conjunto dos demais.
Compreender os processos de desenvolvimento das familias de
PcDM requer prioritariamente a compreensao da preponderan-
cia das categorias dos complexos processuais condicionantes da
estrutura econémica e do desenvolvimento humano da familia,
sem o0s quais o analista pesquisador caira necessariamente em
analises unilaterais e parciais.

Conclusao

O estudo acima demonstra que as condi¢Oes sociais globais
impactam objetivamente nos atributos especificos das fami-
lias de PcDM (capacidade de geragdo de renda do(a) cuidador, fa-
tor BPC, composi¢do familiar, nivel educacional e profissional do(a)
cuidador(a), aspectos psicossociais da familia, nivel de autocuida-
dos da PcDM, vinculos sociofamiliares e sociabilidade do(a) cuida-
dor(a)). Quando entendidas em conjunto a partir de uma abor-
dagem metodoldgica que possui escopo totalizante, pode-se
observar que as condig¢des sociais globais das familias sdo de-
cisivas para o desenvolvimento social tanto do(a) cuidador(a)
quanto da PcDM.

E necessario reforcar que este estudo reproduz objetiva-
mente uma realidade social generalizada no Brasil e na Amé-
rica Latina como um todo. P6de-se observar que, das 980
pessoas entrevistadas, 885 sao do género feminino (90,3% da
amostra) e apenas 95 do masculino (9,7% da amostra). A brusca
variacdo dos nimeros demonstra que o cuidado familiar, sobre-
tudo aquele prestado as pessoas que apresentam necessidades
de cuidados de terceiros, é ainda uma atividade predominan-
temente feminina. A predominancia de mulheres entre os(as)
cuidadores(as) principais, ou seja, a dinamica social do género,
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 a PcDM demandam o
comprometimento de muitas horas diarias, o que incide no bai-
xo grau de desenvolvimento da capacidade de geracdo de renda
e da sociabilidade das cuidadoras, dificultando a realiza¢ao das
atividades de trabalho e lazer fora do ambito doméstico. Uma
vez que mais de 90% das pessoas responsaveis pelo cuidado da
PcDM desta pesquisa sdo do género feminino, o impacto nega-
tivo desta atividade cai fundamentalmente nestes sujeitos.

0 desenvolvimento absoluto médio das 980 familias, com-
preendido em termos abstratos pela média geral do ICSF-PcDM,
é de desenvolvimento insuficiente (D3), com 55% dos elemen-
tos empiricos. 642 familias (65,5% das familias da amostra)
possuem desenvolvimento insuficiente (D3), com apenas 51%
dos elementos empiricos sondados no questionario da pesqui-
sa. Esses dados apontam para a precariza¢ao da situa¢dao do(a)
cuidador(a) familiar, principalmente nas categorias IV. Renda
per capita mensal e IX. Nivel educacional e profissional do(a)
cuidador(a), que exprimem, respectivamente, variacao nega-
tiva de 100% e 95,1% em relacdo as familias classificadas com
desenvolvimento pleno (D1).

Compreende-se, dessa forma, a necessidade de politicas
publicas formuladas diretamente para a populagdo responsa-
vel pelo cuidado familiar ndao remunerado da PcDM, com aten-
¢do a alta incidéncia de cuidadoras do género feminino, o que
as torna as maiores impactadas pelas necessidades de cuida-
dos das PcDM. E necessario 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
familias de PcDM, com foco na superagao do baixo grau de de-
senvolvimento humano e social das(os) cuidadoras(es). Para
tanto, é necessario construir um combate organizado e efetivo
a sobrecarga gerada pelas func¢des de cuidado, delegadas histo-
ricamente a populagdo do género feminino no Brasil.
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A Historia da Descricao do Autismo!

The History of the Description of Autism

lldeanara Itala Rezende?
Francisco Baptista Assumpcao Janior®

Resumo

Conhecido ao longo dos anos como autismo infantil pre-
coce, psicopatia autistica, sindrome de Asperger, deméncia
de Heller, entre outros, o Transtorno do Espectro Autista,
atualmente, é compreendido como um transtorno do neuro-
desenvolvimento de base bioldgica. Porém, esse transtorno
ja foi considerado um tipo de psicose infantil, de base psi-
cogeénica. As teorias psicogénicas, hoje, sdo consideradas ul-
trapassadas, e 0 autismo passou a ser concebido como uma
psicopatologia multifatorial, ainda que essas causas nao
estejam absolutamente claras. Este artigo é uma revisao de
literatura sobre a historia da descrigao do autismo, da evolu-
¢ao do conceito e da compreensao da sua etiologia.
Palavras-chave: autismo precoce infantil, sindrome de As-
perger, psicose infantil

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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Descricao Atual do Autismo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), atualmente,
esta classificado entre os transtornos do neurodesenvolvi-
mento e é caracterizado por dificuldades na comunicagao,
comportamentos repetitivos e rigidos e dificuldades na in-
teracdo social, assim como por alteragdes cognitivas, senso-
riais e emocionais (American Psychiatric Association, 2013;
Assumpcao & Kuczynski, 2015; Portes et al., 2020). As crian-
¢as com autismo geralmente apresentam atraso na aquisi-
¢do da fala, embora algumas a desenvolvam na idade espe-
rada. Nos casos mais graves, a crianca pode ndo desenvolver
essa habilidade (Assumpcdo & Kuczynski, 2015).

E bastante frequente também que pessoas com TEA
apresentem deficiéncia intelectual, podendo apresentar um
grau leve ou grave (Assump¢do & Kuczynski, 2015). E co-
mum, ainda, as pessoas com autismo apresentarem com-
portamentos ritualisticos, interesses restritos e resisténcia
a mudancas. Tais caracteristicas fazem com que o autista seja
visto com estranheza pelos demais individuos, o que dificulta
a convivéncia familiar e social (Assump¢do & Kuczynski, 2015,
McKee et al., 2019). De acordo com a Associacao Americana de
Psiquiatria (2013), 0 autismo é quatro vezes mais frequente no
sexo masculino e com prevaléncia de 1% na popula¢do norte
-americana (American Psychiatric Association, 2013).

Diante desses pontos, propds-se, neste artigo, apre-
sentar marcos importantes na historia da descricdao do
Transtorno do Espectro Autista, desde o momento em que o
quadro foi descrito, em 1943. Para tal, foram exploradas as
mudangas no conceito, os critérios diagnosticos e a etiolo-
gia que se desenvolveram desde aquele ano até a publicagdo
deste artigo. De modo que esta revisao pudesse ser concebi-
da, foi necessario 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
publicacdes de autores influentes da psiquiatria dinamica,
entre 1948 e 1987, e as edi¢des do Manual de Diagndstico e Es-
tatistico de Transtornos Mentais (DSM), de 1952 até a sua edi¢ao
mais recente, de 2013, que possui a descricdao mais atual do

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

Historico das Descricoes: Os Dois Pioneiros

O conceito de autismo, bem como as suas caracteristicas,
perpassa pela histdria de sua descrigdo gradual pelos auto-
res envolvidos neste processo, sobretudo Leo Kanner e Hans
Asperger (Assumpc¢do & Kuczynski, 2015; Barahona-Corréa
& Filipe, 2016; Chown & Hughes, 2016), objeto do interesse
deste artigo. Esses autores foram pioneiros na descri¢do do
autismo, com significativas contribuicGes para o futuro en-
tendimento dos seus aspectos patoldgicos. Embora o autis-
mo ja tivesse sendo discutido em varios lugares do mundo,
foi a partir dos seus estudos que o quadro alcanc¢ou reper-
cussao mundial (Silberman, 2016), como se vera a seguir.

Leo Kanner

Leo Kanner foi um médico austriaco, 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 Ucrania, que, a época, fazia parte do Império
Austro-Hungaro, mudou-se, posteriormente, para a Alema-
nha, onde se formou em Medicina, em 1921, pela Universida-
de de Berlim e passou, entdo, a trabalhar no Hospital Charité
como cardiologista (Sheffer, 2018).

Kanner permaneceu em Berlim até se mudar, em 1924,
para Dakota do Sul, nos Estados Unidos, decisdo influencia-
da pelo médico Louis Holzt, amigo de um de seus colegas de
trabalho. E importante salientar que, nesse periodo, a Ale-
manha passava por uma grave crise econdmica, enquanto os
Estados Unidos prosperavam, o que provavelmente contri-
buiu para que ele tomasse tal decisdo (Sheffer, 2018).

Em 192/, comeca a trabalhar como médico assistente no
State Hospital, espago em se dedica a pediatria e a psiquiatria.
Em 1928, foi contemplado com uma bolsa de estudos para
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estudar psiquiatria na Clinica Psiquiatrica 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 Servico de Psiquiatria Infantil
deste hospital, culminando, em 1935, no lancamento de seu
livro “Psiquiatria Infantil”, referéncia mundial no assunto.
Em 1943, Kanner descreve o que é autismo, discussido que
é explorada nas sec¢bes subsequentes deste artigo (Sheffer,
2018. Silberman, 2016).

Hans Asperger

Hans Asperger nasceu na cidade de Hausbrunn, na Aus-
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 pés-doutorado por
Franz Hamburger, diretor do Hospital Infantil dessa mesma
universidade. No ano seguinte, nesse mesmo servico, As-
perger foi enviado por Hamburger para a Clinica de Educa-
¢do Curativa, criada por Erwin Lazar e, em 1934, foi nomea-
do diretor da instituicdo (Sheffer, 2018).

No fim de 1941, Asperger fundou a Sociedade de Edu-
cacdo Curativa de Viena, junto com trés outros membros:
Hamburger, Erwin Jekelius — diretor médico da Clinica de
Spiegelgrund — e Max Gundel — diretor municipal da Clini-
ca de Spiegelgrund e chefe da Secretaria de Satde Publica de
Viena. Jekelius tornou-se o presidente e Asperger, o vice da
sociedade recém-criada (Sheffer, 2018).

Em 1943, Asperger publicou a sua tese de pds-doutorado
pela Universidade de Viena, intitulada Os Psicopatas Autistas
na Infdancia. Em 1957, ele passa a integrar o corpo docente da
Clinica Infantil da Universidade de Innsbruck e, mais tar-
de, em 1962, retornou como professor na Clinica Infantil da
Universidade de Viena (Asperger, 1943; Sheffer, 2018). Asper-
ger faleceu em 1980, um ano antes de sua descri¢ao se tor-
nar conhecida pela comunidade cientifica de lingua inglesa
(Sheffer, 2018), como podera ser observado nos proximos t6-
picos desta revisao.

Historico das Descricoes: O Quadro do Autismo

Em 1943, Kanner publicou um artigo em que descreve o
autismo a partir da observacao de onze criangas que apresen-
tavam quadro clinico 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 identificado de
Autistic Disturbances of Affective Contact (Transtornos Autisti-
cos do Contato Afetivo, em traducao livre), que, em seus arti-
gos posteriores, passou a chamar de Infantile Autism (Autismo
Infantil, em traducao livre).

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

Nesse trabalho, Wing afirma que Asperger ja havia apre-
sentado em 1943, na Clinica Infantil da Universidade de Viena,
uma tese em que descreve quatro casos de criancas, intitula-
da: Die, Autistischen Psychopathen im Kindesalter (Os Psicopa-
tas Autistas na Infancia, em traducao livre), tese esta publica-
da no ano seguinte (Asperger, 1943; Baron-Cohen, 2015; Wing,
1981). Posterior a publicagdo do artigo de Wing, a tese de Hans
Asperger foi traduzida para o inglés por Uta Frith em 1991, dez
anos depois da sua publicacdo original. Foi a partir de entao
que o meio cientifico conheceu de forma mais abrangente a
visdo de Asperger.

E relevante frisar que, mesmo antes de Asperger e Kanner, ou-
tros médicos haviam descrito criancas com quadros semelhantes,
porém se referiam a tais criancas como esquizoides. Nesse sentido,
coube aos dois definir melhor esses sintomas em um novo quadro
cunhado com o nome de autismo. Por muito tempo, Leo Kanner foi
considerado como o primeiro e inico a realizar tal faganha, entre-
tanto, mais tarde, os trabalhos de Asperger vieram a tona, tirando-
lhe a exclusividade (Fitzgerald, 2019; Harris, 2018; Sheffer, 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 a
comunidade cientifica de entdo, os dois se apropriaram do
termo Autismo, que, em 1911, Eugen Bleuler havia cunhado
para descrever uma das caracteristicas centrais da esqui-
zofrenia: a incapacidade ou uma grande dificuldade de co-
municacado (Ajuriaguerra, 1983; Bleuler, 1985; Parisi & Parisi,
2019). Todavia, ressalta-se que apenas Asperger, em sua te-
se, explicita a adocdo da terminologia de Bleuler (Asperger,
1943; Kanner, 1943).

Por muito tempo, portanto, permaneceu a crenca de que
apenas Kanner havia descrito o autismo, e é somente no co-
meco da década de 1980 é que se passou a aventar a desco-
berta, quase simultanea, de Kanner e Asperger. Porém Kan-
ner sempre recebeu maior destaque, ficando com a primazia
da descricdo. Como foi visto acima, a proximidade entre as
publicacdes provocou suspeitas de que Asperger sabia so-
bre o trabalho de Kanner, ou vice-versa (Sheffer, 2018). Para
contribuir no esclarecimento dos fatos, em 2016, o jorna-
lista estadunidense Steve Silberman, ao investigar separa-
damente as trajetorias 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 conclusdo apos identificar in-
dicios de que Asperger ja pesquisava criangas autistas antes
mesmo da publicacdao dos estudos de Kanner e que, inclu-
sive, apresentou no Departamento de Educac¢do Curativa da
Universidade de Viena, sob supervisdao do professor Franz
Hamburguer, um estudo de caso, no dia 3 de outubro de 1938,
intitulado The Mentally Abnormal Child (em traducao livre
para o inglés). Portanto, alguns anos antes da publicacdo de
Kanner, Asperger ja se adiantava na discussdo do tema (Cze-
ch, 2018; Silberman, 2016). Além disso, destaca-se que Hans
Asperger atendeu desde casos graves de autismo, nos quais
havia total auséncia de fala, até casos leves, que apresen-
tavam fala mais articulada e interesses em temas comple-
X0s, como a Astronomia. A énfase do seu trabalho recaiu nas
crian¢as mais inteligentes (Sheffer, 2018).

Silberman (2016) descobriu que Anni Weiss e Georg
Frankl, profissionais da Clinica 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 responsavel por levar os trabalhos de Asperger até Kanner,
mas nao acredita que Kanner tenha agido de ma-fé e que o
fato de nao ter citado Asperger pode ter sido por ignorancia.
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 contribuicoes de Asperger. Essas questoes podem
contribuir para o desconhecimento da ligacdao 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 divulgacao de trabalhos
cientificos ocorria por meio de jornais locais. Kanner uti-
lizou desse recurso para atrair a atencao de grupos de pais
e, assim, recrutar pacientes para seus estudos. A Children’s
Aid Society — instituicdo que presta assisténcia e protecao a
criangas em situagao de vulnerabilidade — foi um dos meios
para que varias criangas chegassem a Kanner (Silberman,
2016).

Em relacao 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 a Clinica de Lazar. Isto mostra
que, mesmo que Kanner ndo tivesse ouvido falar de Asper-
ger, isto nao significa que desconhecia o trabalho que estava
sendo desenvolvido na clinica austriaca (Al Ghazi, 2018; Sil-
berman, 2016). Deixa claro, ainda, que, ao contrario do que
se acreditava ha muito tempo, ndo foi Kanner, mas Asperger
o pioneiro da descoberta do autismo (Czech, 2019; Silber-
man, 2016).
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Clinica de Educacao Curativa

A Clinica de Educacgdo Curativa foi criada e desenvolvida
por Erwin Lazar, um médico cujo trabalho inovador encan-
tava e surpreendia a todos. O profissional desenvolveu uma
ala para tratar, de maneira individualizada, criangas com
multiplas deficiéncias e problemas psicolégicos — 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 “educacao curativa”. Este termo, anteriormente, era
utilizado para se referir a uma abordagem pedagogica ja co-
nhecida e utilizada na Alemanha, Suica e Austria. Mas, di-
ferentemente do conceito anterior, a “educacao curativa” de
Lazar combinava Pedagogia Terapéutica, Educacdo Especial
e Ortopedia (Sheffer, 2018; Silberman, 2016).

Apos a morte de Lazar, em 1932, Asperger é nomeado
por Hamburger como diretor dessa clinica, em 1934, embo-
ra fosse muito jovem e inexperiente. Isso, contudo, nao pa-
rece ter agradado aos outros profissionais que trabalhavam
na ala, pois, durante a década de 1930, todas as publicacées
realizadas pelos médicos da clinica ndo mencionaram o no-
me de Asperger, mas o de Lazar, ainda que o primeiro ja fos-
se o diretor da instituicdo. Entre os profissionais da clinica,
dois publicaram artigos sobre crian¢as com caracteristicas
de autismo, os ja mencionados Frankl e Weiss. Entretanto,
assim como outros profissionais da clinica que lidavam com
tais criancas, ndo as patologizavam, o que indica que Asper-
ger foi o primeiro a descrever o autismo como uma patologia
(Sheffer, 2018; Silberman, 2016).

Asperger ficou conhecido como “o defensor dos autistas
e da diversidade” por preconizar que essas criangas pode-
riam desenvolver-se caso recebessem um tratamento ade-
quado, que visasse as 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 — distdrbios do sono, irritabilidade, alta seletividade
alimentar e altera¢des sensoriais. Ele também esclarece que

isso ndo significava que o autista fosse “inferior” em relagao
as demais criancas, na medida em que o autista em questdo
era muito inteligente e tinha uma linguagem altamente re-
buscada (Asperger, 1938; Sheffer, 2018).

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

Evolucao dos Conceitos de Autismo

No decorrer do tempo, o autismo foi nomeado e classi-
ficado de formas diferentes por alguns autores para além
dos ja mencionados — Autismo Precoce, de Kanner, e Psico-
patia Autistica, de Asperger. James Antony (1958), por exem-
plo, dividiu o autismo em primario e secundario. O autismo
primario se manifestaria no primeiro ano de vida, devido a
perturbacGes nas primeiras relacées entre o bebé e o am-
biente, especialmente com a mde. Enquanto o secundario
seria marcado porque as relagdes pareceriam normais até o
segundo ano de vida, quando, entdo, ocorreria uma regres-
sdo psicotica (Anthony, 1958; Rocha, 1985).

Frederick Stone e Cyrille Koupernik (1978) tentaram di-
ferenciar o “Autismo de Kanner” da esquizofrenia infantil,
sendo que aquele teria inicio apés o nascimento, enquanto
esta surgiria na primeira infancia (1 aos 5 anos). As aluci-
nagoes, ausentes no autismo, sao muito comuns na esqui-
zofrenia; e os antipsicéticos, derivados das fenotiazinas,
sdo pouco eficazes para os autistas, enquanto os esquizo-
frénicos 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-
quizofrénico e o pseudoautismo. O autismo esquizofrénico é
subdividido em autismo infantil precoce de Kanner, psicose
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simbiotica de Mahler e outras formas de esquizofrenia da in-
fancia. O pseudoautismo, por sua vez, foi dividido em autismo
organico e neuroético (Makita, 1964).

O autismo foi inicialmente compreendido como um tipo
de psicose da infancia, relacionada a esquizofrenia infantil,
e essa ideia perdurou por algum tempo. Uma das referéncias
iniciais desta correlacdo, entre psicose e sintomatologia au-
tistica, foi a descrita por Theodor Heller, em 1908 (Kanner,
1949). Heller (1908) faz um relato acerca de seis criancas que
apresentavam desenvolvimento normal até aproximada-
mente os 4 anos de idade, quando, entao, demonstravam uma
quebra abrupta com regressdo tanto das aquisi¢des do desen-
volvimento quanto das modificagdes comportamentais, o que
o autor denomina de “Deméncia Infantil”.

Embora a deméncia descrita por Heller se assemelhe ao
autismo delineado por Kanner, este Ultimo surge na mais
tenra infancia, prejudicando o desenvolvimento, antes mes-
mo de haver aquisi¢do das primeiras habilidades; enquanto a
primeira se instala em uma mente aparentemente sadia, o que
justifica o nome de deméncia infantil (Kanner, 1949). Kanner
(1949) descreveu o “autismo infantil precoce” como uma con-
dicdo bastante diferente da deméncia descrita por Heller, as-
sim como qualquer outro quadro organico. Mais tarde, a de-
méncia nos termos de Heller recebe o nome de “Sindrome de
Heller” e, posteriormente, de Transtorno Desintegrativo da
Infancia (American Psychiatric Association, 1994).

Hoje, com o advento do DSM-V, o Transtorno Desinte-
grativo da Infancia foi incorporado pela nomenclatura de
Transtorno do Espectro Autista (American Psychiatric Asso-
ciation, 2013). Bleuler (1985) provavelmente ndo consideraria
0 autismo, enquanto quadro diagnéstico, como um tipo de
esquizofrenia pela divergéncia dos sintomas e da evolugdo da
patologia. O primeiro motivo seria a auséncia dos sintomas
fundamentais para tal diagnéstico. No autismo, sendo con-
siderado um sintoma da esquizofrenia, as relacées humanas
sdo perturbadas devido a um “recuo a uma vida interior”,
através dos delirios e “realizacoes simbolicas do self”, ao pas-
SO que, no quadro autista, a crianca nao desenvolve as habili-
dades essenciais para estabelecer relagdes saudaveis e apro-
priadas com as outras pessoas. Em resumo, na esquizofrenia

ocorrem alteracoes do senso de realidade, do pensamento e
de senso percepcdo classicas. Quanto a evolucao do quadro,
neste caso, os sintomas se instalam em um individuo previa-
mente saudavel, enquanto o autismo afeta o desenvolvimento
desde o inicio da infancia (Bleuler, 1985).

No seu artigo classico de 1949, Kanner associa o autismo a
esquizofrenia, justificando esta associagdo com a semelhan-
¢a do autismo com os quadros esquizofrénicos. Ele acreditava
que, diferentemente das deméncias 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 sindrome com déficit cogniti-
vo (Assumpg¢ao & Kuczynski, 2015).

Kanner criticava amplamente a psicanalise, mas pare-
ce ter sofrido influéncia desse campo em func¢do do contexto
no qual estava inserido, isto é, um periodo de grande difusao
das teorias psicanaliticas nos Estados Unidos e a consequen-
te culpabilizacdao das maes (Kanner, 1949; Sterwald, 2019). No
passado, baseado na teoria psicanalitica, acreditava-se for-
temente numa teoria etiolégica da psicose infantil, a cha-
mada “Teoria da Mae Geladeira”. O termo ‘“geladeira” parece
ter sido mencionado primeiramente por Kanner, o que pode
ser constatado em seu artigo sobre as criancas autistas, “Eles
foram mantidos em geladeiras e ndo descongelavam” (Kanner,
1949).

Na mesma linha de pensamento, a teoria das “mades es-
quizofrenogénicas', expressdao 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 Mae Esquizofrenizante” (Figueiredo, 2017), propunha
que a esquizofrenia era causada por maes frias e emocional-
mente distantes dos seus filhos ou superprotetoras (Fromm
-Reichmann, 1948; Seeman, 2016). Como o autismo era com-
preendido enquanto uma psicose, Bruno Bettelheim (1987),
fortemente influenciado pelas observacdes de Kanner, for-
mula e reforca o papel representado pela personalidade dos
pais dos autistas, na génese 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 combinacdo de fatores inatos e ambientais (Ei-
senberg & Kanner, 1957; Kanner, 1965). Ja em 1971, Kanner
refor¢a que o autismo é inato, além de criticar as pessoas
que o consideravam “defensor da psicogénese” na origem
do autismo. As teorias de base psicogénica tornaram-se re-
trogradas, e o autismo, hoje, é percebido como multifatorial,
embora nao 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 caracterizacdo sintomatolo-
gica sofreram alteragOes significativas nas edi¢des dos ma-
nuais da Associa¢ao Americana de Psiquiatria, os chamados
DSMs (American Psychiatric Association, 2013). Em sua pri-
meira edicdo, de 1952, ndo ha qualquer referéncia sobre o as-
sunto, porém, na segunda edi¢do do Diagnostic and Statistical
Manual, o DSM 11, de 1968, dentro da categoria “Esquizofre-
nia Infantil”, pode ser encontrado o comportamento autis-
tico com isolamento social, apontado como uma das mani-
festacOes desta psicose (American Psychiatric Association,
1952, 1968).

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

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

tegoria, denominada de “Transtornos do Desenvolvimento
Sem Outra especificacdo”, cujos critérios foram mais exten-
sos e divididos em trés categorias: integracdo social, comu-
nicagdo e resisténcia a mudanga.

Quanto a descri¢dao de Asperger, chamada de Sindrome
de Asperger, esta somente foi inserida, em 1994, na quarta
edicdo deste manual (DSM-1V). Esses dois quadros se dife-
renciavam por caracteristicas especificas, pois, no autismo
definido por Kanner, podem ser encontrados déficits impor-
tantes no desenvolvimento da linguagem, como fala em-
pobrecida com ecolalias e inversdes pronominais, grande
resisténcia a mudangas, habilidades sociais limitadas e defi-
ciéncia intelectual grave, enquanto os “Aspergers” apresen-
tam vasto vocabulario, sem atraso na fala, déficit intelec-
tual leve ou ausente e habilidades sociais regulares ou boas
(American Psychiatric Association, 1994; Asperger, 1938,
1943; Assumpcao & Kuczynski, 2015; Kanner, 1943).

A década de 1990 é extremamente importante para o Au-
tismo. A comunidade cientifica ja tinha conhecimentos do
trabalho de Asperger através das publica¢des de Lorna Wing
(Shefferm 2018; Wing, 1981) e Uta Frith (Asperger, 1991; Ba-
ron-Cohen, 2015). Quando, em 1994, a Sindrome de Asperger
é incorporada ao Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (DSM 1V), 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 Infancia, o Transtorno de Rett, bem como
o Transtorno Invasivo do Desenvolvimento Sem Outra Es-
pecificacdao (American Psychiatric Association, 1994).

Embora a Sindrome de Asperger tenha sido inicialmente
compreendida como um diagnéstico diferente do “Autismo
de Kanner”, aos poucos a Sindrome de Asperger foi alocada
como um autismo de alto funcionamento pelos profissionais
da area da saude. Isso porque ambos os quadros comparti-
lhavam muitas semelhancas, apesar de os sintomas serem
mais atenuados na Sindrome de Asperger, permitindo um
progndstico mais favoravel (American Psychiatric Associa-
tion, 1994, 2013; Sheffer, 2018).
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Em 2013, com o advento do DSM-V, a ultima edicdo até
entdo publicada, a “Sindrome de Asperger” e o “Autismo
Infantil” passam a pertencer a mesma categoria diagnos-
tica (American Psychiatric Association, 2013; Sheffer, 2018).
Novas modificacoes aparecem, inclusive no Prefacio e nos
Destaques das Modificacdes do DSM-IV para o DSM-V, on-
de se discorre sobre a fusao dos antigos quadros chamados
Transtorno de Asperger, Autismo Infantil, Transtorno Glo-
bal do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdao, Transtor-
no Desintegrativo da Infancia. Estes todos, a partir de entdo,
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: déficits persis-
tentes na comunicagdo e na interagdo social; déficits na re-
ciprocidade socioemocional; déficits nos comportamentos
comunicativos ndo verbais; déficits para desenvolver; difi-
culdade de manter e compreender relacionamentos; hiper ou
hiporreatividade a estimulos sensoriais; interesse incomum
por aspectos sensoriais do ambiente.

Nesta edicdo, o TEA passa a ser descrito com trés niveis
de gravidade: nivel 1 “exigindo apoio”; nivel 2 “exigindo
apoio substancial” e nivel 3 “exigindo apoio muito substan-
cial”. Nos trés niveis existem comprometimentos nas habi-
lidades de comunicacdo e interagdo social. No primeiro ni-
vel, os prejuizos sdo mais brandos, necessitando de menos
apoio que os demais niveis; no segundo nivel, as dificulda-
des nestas areas sdo mais demarcadas; e, no terceiro nivel,
estes déficits se agravam significativamente, a comunicagao
torna-se incompreensivel, as iniciativas sociais, muito ra-
ras, enquanto que a funcionalidade, mais prejudicada (Ame-
rican Psychiatric Association, 2013; Assumpc¢do & Kuczyns-
ki, 2015; Vazquez-Villagran et al., 2017).

Destaca-se que a insercao do termo “espectro” tem o
objetivo de esclarecer que o autismo seria, na verdade, um
grupo sindromico, com caracteristicas heterogéneas, devi-
do a variedade de sintomas e ao nivel 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 politica de inclusao
escolar para criancas e adolescentes que sao diagnosticados
com TEA, considerado um tipo de deficiéncia intelectual, ou
alguma deficiéncia intelectual (Lima & Laplane, 2016). Essa
politica é amparada pela Lei n° 13.146/2015 e tem o objetivo
de equiparar as pessoas com alguma deficiéncia, seja ela fi-
sica e/ou mental, aquelas que ndo a possua, garantindo-lhes
as mesmas oportunidades. A Lei também possibilita que as
pessoas com deficiéncia tenham uma série de direitos em
varios ambitos da vida publica, tais como prioridade nos
atendimentos, inclusdao na educacdo e no trabalho e acessi-
bilidade (Guareschi et al., 2016; Rodrigues et al., 2018).

Consideracoes Finais

O Transtorno do Espectro Autista é uma patologia que
interfere na cognicao e, principalmente, no comportamen-
to das pessoas afetadas, quadro que tem implicacdes pa-
ra a qualidade de vida dos individuos que apresentam esse
transtorno, visto que o ser humano é gregario e precisa rela-
cionar-se socialmente. Essa condi¢do é muito pouco conhe-
cida, mas ha um crescente esforco da comunidade cientifica
para expandir e fomentar novos conhecimentos acerca do
autismo.

Neste artigo, o topico que trata da Clinica de Educagao
Curativa mostrou que as criangas com caracteristicas autis-
ticas nao foram classificadas em um diagnostico psicopato-
l6gico especifico pelos colegas de Asperger em seus primei-
ros artigos sobre o tema. Porém, Asperger, em publicacées
posteriores as de seus colegas, considerou tais criangas co-
mo pessoas com a “Patologia Autistica”. Kanner acreditava
que o autismo pudesse ser um tipo de psicose de origem psi-
cogénica, causado pela frieza dos pais. Essas afirmagdes de
um médico tao notavel, em um periodo historico da grande
difusdo da psicanalise, criaram um terreno fértil para o flo-
rescimento de teorias que culpabilizavam as maes pelo au-
tismo dos filhos. Posteriormente, com o avango da ciéncia,
surgiram evidéncias sobre a falsidade dessas teorias e in-
dicios de uma patologia genética, comprovando que o com-
portamento dos pais ndo era a origem do autismo.
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Esta revisdao apontou como algumas concepgoes acer-
ca de uma patologia podem mudar ao longo do tempo. Es-
sas mudangas se devem, em parte, pelo aumento do conhe-
cimento cientifico sobre a patologia, que advém de muitas
pesquisas tedricas e experimentais, mas também sofrem
influéncia do contexto historico, social, cultural e geografi-
co. Um indicio de como o contexto pode impactar em como
uma condigdo psicoldgica é vista e tratada é a Austria duran-
te o nazismo.

Durante este periodo, havia predominio do sistema de
pensamento nazista, que pregava a eugenia e superiorida-
de da raca ariana. Em fun¢ao dessa corrente ter-se tornado
predominante, varias criancas com deficiéncias foram mor-
tas, e este é um dos motivos pelos quais somente os autistas
leves foram descritos por Asperger. Para ele, essas criangas
nao eram inferiores, pois poderiam adequar-se aos padroes
nazistas. As criancas autistas mais graves, geralmente,
eram subdiagnosticadas, visto que nao se encaixavam no
diagnostico de Asperger e, desse modo, eram diagnosticadas
apenas como pessoas com deficiéncia intelectual.

Atualmente, o autismo é considerado como um tipo de
deficiéncia, mesmo que ndo exista comorbidade com defi-
ciéncia intelectual, como acontece em alguns casos. A lei ga-
rante que estes individuos tenham acesso aos mesmos di-
reitos que qualquer outro cidaddo em diversas esferas, como
na educacdo 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-
milia ou da sociedade de maneira geral. Assim, este artigo
buscou explanar sobre a historia da descri¢do do autismo,
com a finalidade de divulgar o conhecimento que se tem so-
bre esta condi¢ao, que ainda apresenta escasso material dis-
ponivel em lingua portuguesa.
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