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RESUMO

Macedo, Marisa F. Vedovatto (2006) Instituicdo, cidadania e deficiéncia mudltipla.
Dissertacao de Mestrado, UNIMEP: Piracicaba — SP.

O presente trabalho teve por objetivo identificar aspectos da instituicao
especializada na relacdo com as condi¢cdes de vida e cidadania de méaes e de suas
criancas com deficiéncia multiplas. A trajetéria metodologica percorrida pela
pesquisadora se estabeleceu através de: 1) consulta em livros institucionais; 2) sites
eletrénicos oficiais; 3) legislacdo municipal referente as pessoas com deficiéncia; 4)
questionarios respondidos pelos representantes das Secretarias Municipais; 5) consulta
aos planos de trabalho da instituicdo de 2005 e 2006; e 6) pesquisa de campo realizada
junto as maes de criangas com deficiéncia multipla da instituicdo. A pesquisadora
constatou no decorrer da analise dos resultados que: a) a instituicdo se constitui no
Unico espaco de atendimento a essa populacdo; b) nao existe espaco para que as
maes exergam sua cidadania; ¢) embora estejam inseridas no Plano de Trabalho da
instituicao acdes voltadas a inclusdo social destas criancas, estas nao ocorrem; d) as
praticas de instituicdo refletem descrédito no potencial de desenvolvimento e
aprendizagem das criangas reforgando isso junto as maes e num movimento contrario a
inclusdo escolar; e) h4 uma precariedade nos servigos municipais basicos (saude,
educacado e acao social) o que reforga e agrava a situagédo de exclusao social; e f) os
profissionais da instituicdo também contribuem para a manutengéo da exclusao através
de suas préticas assistencialistas. Conclui-se, desta forma que, o poder publico ndo
assume papel regulador e intervencionista voltado a inclusao social das pessoas com
deficiéncia multipla e seus familiares. E fato que atualmente essa populagdo néo €
beneficiada pelos programas municipais. Por fim, o papel dos profissionais ¢é
fundamental para incentivar as maes num processo de exercicio de cidadania,
apontando que neste movimento as atitudes nao sao de passividade e submisséo e sim
de consciéncia e reivindicacao de direitos de forma ativa. Dar voz e acolhimento para as
maes sem preconceitos, sem valores pré-estabelecidos, sem julga-las talvez ja seja um
bom comeco, fazer, enfim, com que elas se sintam pertencentes ao Unico espago de
atendimento possivel atualmente.

Palavras-chave: Inclusdo social, politicas publicas municipais, deficiéncia multipla,
familias.



ABSTRACT

Macedo, Marisa F. Vedovatto (2006) Institution, Citizenship and Multiple Deficiency.
Master Dissertation, Unimep, Piracicaba, S.P.

This research has the objective of identifying some aspects of the specialized
institution relating itself with the living conditions and citizenship of the mothers who
have children with multiple deficiencies. The sources used were: a) institutional books,
b) official electronics sites, ¢) municipal legislation related to the subject, d) information
provided by the specific municipal department, e) information from 2005 and 2006
institution plans, f) interviews with the mothers with children in the program.

After analyzing all the collected information, the researcher pointed: 1. there is
just this institution to take care of that special population, 2. the mothers do not have
room to take advantage of their citizen rights, 3. the social inclusion of the children does
not occur, although it is an institution policy, 4. the institution attitudes and practices
show they do not believe that the children can improve and develop their learning and
potential, creating a movement against the inclusion in a regular school, 5. the municipal
health care, education system and social programs are defective, providing low quality
services, 6. the institution professionals contribute to maintain the social exclusion
through paternalistic conducts.

In conclusion, the public government does not manage the social inclusion of
these children and their relatives through municipal programs. The professionals need to
incentive the mothers to take advantages of all their citizen rights, and stop with the
submission situation. The mothers need to be heard without prejudices and previous
judgments to make them feel as a part of a group where they can have some kind of
support.

Key words: social inclusion, municipal public policies, multiple deficiency, and families.
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INTRODUCAO

Os problemas vividos pelas familias no Brasil podem ser inUmeros, porém um
dos mais penosos é a aceitagdo e o atendimento da necessidade constante de
cuidados que as pessoas com deficiéncias multiplas demandam.

O cotidiano de familias pobres, migrantes, moradoras na periferia, com infimos
servicos municipais impde condi¢cdes de vida estressantes e de exclusao social, e para
muitas o desemprego acirra ainda mais essa condi¢do expondo-as a uma sobrevivéncia
em situacao de vulnerabilidade social. Essa situacdo se complica ainda mais quando a
estas circunstancias se soma a deficiéncia mdltipla; os problemas parecem adquirir
proporgdes ainda maiores.

Através desta pesquisa pretendeu-se identificar as condigdes de vida,
necessidades, expectativas e concepcao de inclusao escolar através da fala das maes
de criangas com deficiéncia multipla no municipio de Sumaré. Acredita-se que através
destes relatos, proprios de quem vive esse cotidiano, se pode compreender possiveis
fatores que impedem uma existéncia cidada tanto para essas pessoas quanto para

seus familiares.

Estudar a exclusdo, pelas emocgdes dos que a vivem, é refletir sobre o
cuidado que o Estado tem com seus cidadaos. Elas sdo indicadoras do
(des)compromisso com o sofrimento do homem, tanto por parte do
aparelho estatal quanto da sociedade civil e do préprio individuo
(SAWAIA, 2004, p.20)

No Brasil, aponta-se que 14,5% da populacao possui algum tipo de deficiéncia,
sendo que 27% destes sem nenhum grau de escolaridade e 29% vivem em condi¢ao de
miséria, situagao imposta pelo meio social limitando a socializa¢do e o desenvolvimento
dessas pessoas (NERI, 2003).

Esses dados permitem verificar que se torna urgente o combate as
discriminag6es, condutas de abandono, de excluséo, de desprezo e desvalorizagao das
pessoas com deficiéncia, bem como o combate a todas as formas de segregacao social
destas pessoas. Esse imperativo ja era apontado por Vigotski na década de 20.



9

(...) A humanidade, sempre ha sonhado com um milagre religioso: que
0s cegos vejam e os mudos falem. E provavel, que a humanidade
triunfe sobre a cegueira, a surdez e a deficiéncia mental. Porém a
vencera no plano social e pedagogico muito antes que no plano
biolégico e medicinal. E possivel que ndo esteja longe o tempo em que
a pedagogia se envergonhe do préprio conceito de criangca com defeito.
O surdo falante e o trabalhador cego participantes da vida em toda sua
plenitude, nao sentirdo sua deficiéncia e nao dardo motivo para que
outros a sintam. Estd “em nossas maos” o desaparecimento das
condigdes sociais de existéncia destes defeitos, ainda que o cego
continue sendo cego e o surdo continue sendo surdo (VIGOTSKI, 1989,

p.61).

A sociedade brasileira encontra em diferentes programas e legislacao, a defesa
dos interesses de seus mais diversos representantes sociais. Nossa Constituicao é
generosa quanto aos direitos e quanto a protecao dos interesses das pessoas com
deficiéncia, porém peca quando ndo interpde meios para garantir a eficacia de seus
direitos através das politicas publicas, pois estas demandam a atuagao direta e efetiva
do Poder Publico, concebida como “programas de acado governamental visando a
coordenar os meios a disposicao do Estado e as atividades privadas, para a realizacao
de objetivos socialmente relevantes e politicamente determinados” (BUCCI, 2002, p.41).

Nesse contexto, os poderes — federal estadual e municipal, se colocam perante a
Constituicdo como instrumento para a realizagdo dessas politicas. Entretanto, somente
através da maxima atuagcédo de cada um - fomentando a participagéo ativa e efetiva da
sociedade por meio das mais diversas organizagbes sociais; representados nos
Conselhos Municipais neste caso da Pessoa Portadora de Deficiéncia e no Orgamento
Participativo — € que ocorrera o fortalecimento do exercicio da cidadania ativa.

A atencao e o atendimento municipal para as pessoas com deficiéncia multipla é
extremamente necessario, jA que o comprometimento organico imposto pelo quadro
clinico da deficiéncia multipla evidencia a necessidade de tutela familiar — ou de
cuidadores em tempo integral, que na maioria dos casos é a propria mae. Isto torna
essas pessoas, bem como suas familias, mais vulneraveis, implicando na necessidade
de maior atencao do poder publico local para garantir melhores condi¢coes de vida bem
como o exercicio da cidadania destas pessoas e de suas maes; em geral, figura central
da familia diante da deficiéncia, enquanto cidada e enquanto representante dos direitos
de outra pessoa.
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Também, como afirma Demo (1998), a educacao ocupa um lugar estratégico em
toda a estruturacdo social e, se alguma possibilidade de mudanga houver para os
problemas da nossa realidade, ela passard pela educagdo. Porém, também se
considera que para refletir melhor a tematica da deficiéncia multipla, seja necessario
abordar, ndo s6 a questao da educagéao inclusiva, mas principalmente de que forma a
educacao pode ser tratada como caminho possivel para solucionar progressivamente
inumeras questdes sociais, doloridas e sofridas, que exigem (re)conhecimento e
conscientizacao por parte dos que as vivenciam.

A pesquisadora que desenvolveu esse estudo atua profissionalmente como
Orientadora Educacional na Rede Municipal de ensino de Sumaré atendendo a uma
clientela submetida a todos os tipos de mazelas presentes no cotidiano das populagées
marginalizadas no Brasil. Faz parte da concepg¢ao de trabalho da pesquisadora que
este s6 apresenta resultados positivos através da interconexao entre escola e familia
dos alunos; sendo este um principio que a guia em sua atividade cotidiana. Deste
modo, a partir de visitas domiciliares buscou indicios das significacbes dos modos de
ser e agir dos alunos a quem atende, a partir do contexto em que vivem, podendo
identificar as condi¢cées de vida dessa populagdo e de seus familiares. Este trabalho
propiciou, em 2003, o encontro com familias de pessoas com deficiéncia multipla que
neste contexto buscavam melhores condigdes de vida.

A proximidade entre familia e escola que o processo de inclusdo exige, ou das
familias até a Instituicdo para aguardar as terapias realizadas com os filhos se
apresentou como oportunidade para a realizacdo do trabalho de pesquisa. E, deveria
ser pensado pelos profissionais da instituicAo como oportunidade de trabalho
sistematico com o objetivo de discutir com estas maes sua realidade sociocultural,
levando-as ao exercicio de sua cidadania.

Ao longo dos anos em que trabalha no municipio péde constatar o impacto do
processo desordenado de ocupacao territorial determinado pela especulacao imobiliaria
e auséncia de acao politica voltada para interesses do municipio. Este processo no
municipio acompanhou o que ocorreu no pais entre 1950 e 1970 periodo em que a

concentracao de modernizagoes, de recursos econémicos e financeiros e de populacao



11

impulsionou o processo de metropolizacdo, cuja conseqiéncia mais evidente é a
periferizacdo impondo condi¢des de vida muito dificeis as familias.

Em um primeiro momento, este trabalho buscou verificar se as politicas publicas
nas areas da saude, educacao e acao social, através da prestacao de servigos publicos
municipais as pessoas com deficiéncia e seus familiares, sdo acessiveis e equitativas,
contribuindo para amenizar ou solucionar as dificuldades impostas pela deficiéncia
frente a situagcdo econdmica familiar, com vistas a inclusdo social e exercicio da
cidadania. Ou seja, o poder publico municipal assume suas responsabilidades perante
as pessoas com deficiéncia multipla?

Outro aspecto analisado foi o ponto de vista das maes em relagdo aos seguintes
aspectos: o que almejam e 0 que conseguem nos servicos publicos municipais; a
percepcao de seus direitos; como exercitam sua cidadania; existéncia de trabalho
sistematico para conscientizagdo das maes quanto aos seus direitos e de seus filhos
com deficiéncia; o significado da educacao inclusiva; e o papel desempenhado pela
instituicao filantrépica no contexto de cuidados e inclusdo de criangas com deficiéncia
multiplas.

Deste modo, propde-se como objeto de estudo da presente pesquisa a
instituicao especializada na relacdo com as condi¢cdes de vida e cidadania de maes e
de suas criancas com deficiéncia mdltiplas. A apresentacdo deste trabalho esta
estruturada em cinco capitulos.

O capitulo | contém a exposi¢cdo do percurso metodolégico desenvolvido pela
autora, destacando o tipo de pesquisa, os instrumentos de coleta e andlise dos dados.

No capitulo Il, foram abordados os temas: cidadania, deficiéncia/deficiéncia
multipla e familias que convivem com esse fendmeno. Procurou-se ressaltar a situagao
destas e o importante papel das politicas publicas nas areas de educacao, saude e
acao social para a concretizagdo de direitos sociais, voltadas para a populagdo com
deficiéncia multipla e principalmente para a que vive em situagcao de vulnerabilidade
social.

Os resultados foram apresentados no capitulo Il e a discussdo com base na
fundamentacdo tedrica no capitulo IV. No capitulo V sao tecidas algumas
consideracoes finais tentando contribuir para que as maes possam vir a ser acolhidas e
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atendidas pelos servigos publicos municipais a partir do conhecimento que a instituicao

ja possui sobre elas.



13

|. PERCURSO METODOLOGICO

A proposta metodolégica do presente trabalho baseou-se em uma pesquisa

qualitativa por ser,

(...) uma atitude e uma pratica tedrica de constante busca que define um
processo intrinsecamente inacabado e permanente. E uma atividade de
aproximacéao sucessiva da realidade que nunca se esgota, fazendo uma
combinagao particular entre teoria e dados (MINAYO, 1999, p. 23).

E também por responder questdes particulares, pois,

se preocupa, nas Ciéncias Sociais, com um nivel de realidade que nao
pode ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo de
significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que
responde a um espag¢o mais profundo das relagbes, dos processos e
dos fenémenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacao de
variaveis (MINAYO, 1994, p.21-22).

Nesse contexto, foi realizado um primeiro contato com as Secretarias de Acao
Social, Educacdo e Saude do municipio de Sumaré, para coletar dados sobre a
situacdo das pessoas com deficiéncia mdultipla e suas familias, a fim de elaborar a
fundamentacao teérica do projeto a ser apresentado como parte do processo seletivo
da Po6s-Graduacao em Educacéao, em 2003.

Diante do ingresso no Programa de Mestrado em Educacgéo, o projeto inicial foi
revisado e reestruturado em termos de definicdo de objetivos, mantendo-se a
populacdo alvo: familias de criancas com deficiéncia mdltipla em situacdo de
vulnerabilidade social no municipio de Sumaré.

A escolha do municipio para a realizagdo da pesquisa se deu pelo fato da
atuacao profissional e residéncia da pesquisadora no mesmo.

A coleta de dados relacionada ao municipio foi realizada através de consultas a
bancos de dados eletrdnicos oficiais (MEC/INEP, IBGE, PNDU, SEADE), livro
especifico que retrata a histéria da cidade (TOLEDO, 1995), Atlas da RMC (Regiao
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Metropolitana de Campinas) produzido pela UNICAMP, e levantamento da legislacao
municipal através de consulta a Camara Municipal de Sumaré (Anexo A).

Também foi utilizado questionario (Anexo B) para coleta de informagdes junto
aos representantes das Secretarias Municipais de Ag¢do Social, Saude e Educacao,
para uma caracterizagdo do municipio apresentada no capitulo de resultados.

Diante da constatagdo da auséncia de dados municipais frente a realidade a ser
estudada, decidiu-se partir para uma coleta junto as instituicbes especializadas que
lidam com esta populacdo no municipio. Essa coleta de informagdes versou sobre as
condigdes socio-econémicas das familias de criangas com deficiéncia multipla.

Na primeira instituicdo, constatou-se junto a coordenadora da mesma que as
familias atendidas pela instituicdo, de um modo geral, eram de baixa renda, migrantes,
com baixa escolaridade e sem qualificagao profissional, em situacédo de vulnerabilidade
social.

Perfil familiar semelhante foi descrito pela representante da segunda instituicao
visitada, com a diferenca de que nesta a classificacdo da situagao familiar é de alta
vulnerabilidade social.

ApoOs as visitas, optou-se pela segunda instituicdo pela disponibilidade percebida
junto a equipe desta quanto a realizacao da pesquisa.

O contato da pesquisadora com a instituicdo, objeto de estudo, deu-se
inicialmente através da diretora técnica, por meio da apresentacdo do objetivo da
pesquisa e da forma de participagado da instituicdo. As informagdes acerca da pesquisa
foram sistematizadas em uma carta de apresentacdo (Anexo C). Seguindo as normas
éticas para realizacdo de pesquisas utilizando seres humanos como sujeitos, a diretora
técnica autorizou a realizagdo da mesma assinando o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo D).

A partir desses tramites iniciais, a diretora apresentou a pesquisadora para a
Assistente Social que, a partir daquele momento seria o elo de ligacao entre ela, os
documentos e as maes das criancas que se buscava pesquisar. Desde o inicio, essa
profissional mostrou-se solidaria a realizacao da pesquisa, colaborando em tudo que foi

necessario.
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O primeiro passo para a coleta de dados foi a consulta ao Plano de Trabalho da
Instituicado de 2005 e de 2006, utilizado para elaborar uma caracterizagdo da instituicao.
Também foi realizada uma breve observagcdo de campo que ofereceu dados
complementares aos depoimentos, registrados em diario de campo.

Foram alvos de observagdo o ambiente fisico e a relacdo entre os profissionais
da instituicdo e os familiares, no caso as maes, isto ndo ocorreu em dias pré-
estipulados, e sim a partir de conversas informais, nos momentos que antecediam as
entrevistas, nos dias em que a pesquisadora comparecia a instituicao para consulta aos
documentos, objetivando registrar situagdes significativas, com o intuito de utilizar estes
dados na discusséo do trabalho.

Ressaltando que observar ndo € s6 olhar naturalmente. Diante de um ‘[...]
fendmeno social significa, em primeiro lugar, que determinado evento social, simples ou
complexo, tenha sido abstratamente separado de seu contexto para que, em sua
dimensao singular, seja estudado, em seus atos, atividades, significados, relacdes”
(TRIVINOS, 1987, p.153).

Por fim, foi elaborado um questionario (Anexo E) para a equipe técnica
(assistente social, diretora técnica e psicologa) para registrar: como ocorre a entrada
das criangas na instituicdo e as avalia¢des realizadas; a concepg¢ao desta em relagao a
educagdo inclusiva; como o trabalho de inclusdo €& recebido pelos
especialistas/professores da rede municipal de ensino e sobre o trabalho desenvolvido
com as mées na instituigao.

Enquanto a pesquisadora consultava o Plano de Trabalho da instituicdo, a
Assistente Social elaborou uma relacdo com 82 nomes de criangas, adolescentes e
adultos com deficiéncia multipla, matriculados na Instituicdo, colocando a disposi¢cao os
prontuarios para consulta.

AplGs a leitura da ficha de triagem social de cada prontuario a pesquisadora
selecionou dados de interesse e os transcreveu em ficha denominada: Levantamento
de Dados Pessoais e Familiares (Anexo F), o material analisado serviu como fonte de
dados para a definicao dos seguintes critérios para escolha das maes:

- Criangas com faixa etéaria até 12 anos;

- Diagnéstico de deficiéncia multipla;
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- Atendimento terapéutico através do Projeto Ambulatério (hidroterapia, fisioterapia,
fonoaudiologia e terapia ocupacional) uma ou duas vezes por semana;

Durante o periodo de leitura dos prontuarios procurou-se manter contato informal
com os familiares presentes na instituicdo. Foram realizadas conversas preliminares
que ofereceram informagdes sobre o0s possiveis participantes da pesquisa, bem como a
diminuicdo da curiosidade sobre a presenca da pesquisadora na instituicdo. Observou-
se ter sido importante para as maes o fato de duas delas, conhecerem a mesma
enquanto Orientadora da escola de ensino fundamental de seus filhos. Foi como se
esse fato autorizasse a pesquisadora a participar daquele espaco.

A opcao em realizar entrevistas semi estruturadas com as maes se justifica pela
relacdo de protecdo e compreensao desta para com o filho desde a gestagédo, no
momento do parto, atendendo-o em tudo que necessita, enquanto “ego auxiliar realiza
tudo que ele precisa para empregar suas energias na construcao de sua psique e
posteriormente do psique-soma” (MELLO, 1998, p.5). Segundo Neri (2003), cabe as
maes, em sua grande maioria, o papel preponderante nos cuidados para com os filhos
deficientes, uma vez que estdo em maior nimero no quesito de chefes de familias que
possuem alguma pessoa com deficiéncia (22,6%) quando comparadas aquelas das
familias sem nenhuma pessoa com deficiéncia (20,6%).

Ja a entrevista semi-estruturada é uma boa opgdo em pesquisas que tem por
objetivo conhecer as condi¢des de vida dos familiares e das pessoas com deficiéncia,
pois se constitui em uma situacao de interagdo onde a palavra € por exceléncia simbolo
de comunicacdo e os discursos influenciados na relacdo que se estabelece com o
entrevistador.

Nesse sentido, 0 que se quer ressaltar € que esse tipo de pesquisa utiliza
basicamente a fala de alguns membros de um determinado grupo, e que essa fala é

significativa e representativa para o todo, porque demonstra que:

Todos os membros do mesmo grupo ou da mesma classe sdo produtos
de condi¢des objetivas idénticas. Dai a possibilidade de se exercer na
andlise da pratica social, o efeito de universalizacdo e particularizagao,
na medida em que eles se homogeneizam, distinguindo-se dos outros
(BOURDIEU apud MINAYO, 1999, p. 111).
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Segundo Cruz Neto (1994), a entrevista € “[...] uma técnica que se caracteriza
por uma comunicagao verbal que refor¢ca a importancia da linguagem e do significado
da fala (CRUZ NETO, 1994, p. 57). Por outro lado, também serve como um meio de
coleta de informagdes sobre um determinado tema cientifico, pelo fato de “[...] ndo ser
uma conversa despretensiosa e neutra, uma vez que se insere como meio de coleta
dos fatos relatados pelos atores, enquanto sujeitos-objeto da pesquisa que vivenciam
uma determinada realidade que esta sendo focalizada” (CRUZ NETO, 1994, p. 57).

Referindo-se a entrevista semi-estruturada, Minayo (1999) considera que ‘[...]
suas qualidades consistem em enumerar de forma mais abrangente possivel as
questdes onde o pesquisador quer abordar no campo, a partir de suas hipéteses ou
pressupostos, advindos, obviamente, da definicdo do objeto de investigacdo” (MINAYO,
1999, p. 121).

As entrevistas seguiram um roteiro (Anexo H), com liberdade para que cada
mae, entrevistada individualmente, falasse sobre o tema proposto uma vez que, as
entrevistas, permitem ao pesquisado re-significar suas experiéncias de vida, pois “[...]
na entrevista é o sujeito que se expressa, mas sua voz carrega o tom de outras vozes,
refletindo a realidade de seu grupo, género, etnia, classe, momento histérico e social”
(FREITAS, 2002, p. 29).

Definidos os critérios para escolha das méaes que participariam da pesquisa e a
técnica para coleta de dados, selecionou-se inicialmente trés prontuarios de criancas
entre os analisados.

A assistente social foi informada desses critérios e dos nomes das criangas bem
como das maes que participariam da pesquisa. As criangcas foram identificadas por
letras A, B e C antecedidas pela letra C (crianga): C-A, C-B C-C; e as maes as mesmas
letras antecedidas pela letra M (mae): M-A, M-B e M-C.

A partir da definicdo das participantes a assistente social forneceu os dias e
horarios de atendimento nos quais as maes acompanhariam as criancas a Instituicao
para que a pesquisadora pudesse encontra-las para um primeiro contato.

Este ocorreu na Ultima semana de outubro de 2005, sendo que a assistente
social apresentou a pesquisadora e o objetivo da pesquisa as maes M-A, M-B e M-C. A
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apresentacao aconteceu em dias diferentes, tendo em vista 0 agendamento das
terapias.

Apos esta apresentacgao inicial, a pesquisadora reuniu-se, com cada mae, em
uma conversa informal, lendo e explicando o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo G), bem como abrindo espago para qualquer pergunta.

A mesma explicou que havia planejado trés encontros entre elas, com duragao
entre 20 a 40 minutos, para a realizagdo da pesquisa, reforcando o anonimato e a
confidencialidade dos dados coletados. Também pontuou-se que as entrevistas
aconteceriam na propria instituicdo durante o periodo em que seus filhos estivessem
nas terapias, respeitando os horarios necessarios para o atendimento a eles, como
troca de roupa para a hidroterapia, almocgo, troca de fraldas, medicacdo ou qualquer
outra eventualidade.

Inicialmente pensou-se em gravar as entrevistas bem como registrar impressoes
gerais sobre as maes, observadas durante a realizacdo da mesma em diario de campo,
para posterior transcricao e analise dos dados (TRIVINOS, 1987).

Foi solicitada autorizagdo para que as entrevistas fossem gravadas, contudo, as
maes nao concordaram. A nao concordancia das maes com a gravagao implicou em
busca de alternativas para o registro das entrevistas visando ndo comprometer a
qualidade da pesquisa pretendida. Utilizou-se o registro em diario de campo que
ocorreu imediatamente apos o término da mesma, e no encontro seguinte os registros
foram lidos para as maes com o objetivo de esclarecer duvidas, complementar as
respostas, aprofundar alguns temas ou repensar sobre o que foi dito.

A primeira entrevista com as maes, realizada na primeira semana de novembro
de 2005, foi semi-estruturada com seis questdes pré-estabelecidas pela pesquisadora,
mas que permitiam que as maes se expressassem para além destas perguntas. O
encontro durou, em média, 35 minutos.

A segunda entrevista ocorreu uma semana apds a primeira, com as trés maes
(M-A, M-B e M-C). Esta se iniciou com a leitura das respostas redigidas pela
pesquisadora as seis questdes realizadas na primeira entrevista e, apds andlise e

concordancia de cada mae prosseguiu-se com seis questdes adicionais, seguindo o
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roteiro (somando-se as questdes da primeira com as da segunda entrevista, foram
realizadas, ao todo, 12 questdes).

Como o ano letivo estava terminando e a instituicdo organizando o encerramento
das atividades, combinou-se com as maes e a Assistente Social que, apos as férias de
janeiro, a pesquisadora entraria novamente em contato para ser informada das
possiveis mudangas de dias e horarios das terapias de cada crian¢ca/mae e, retomaria
as entrevistas.

A terceira entrevista ocorreu na primeira semana de marco de 2006, com a
leitura dos registros das seis Ultimas questées, com o intuito de que as maes
recordassem tudo o que ja havia sido dito. Apds a concordancia das maes frente aos
registros efetuados pela pesquisadora, prosseguiu-se com o roteiro de questdes
adicionando mais sete (total de 19, somando-se as trés entrevistas), neste encontro
concluiu-se 0 mesmo com as trés maes, finalizando o procedimento de coleta de dados.
Em conversa com a Psicologa da instituicdo, a pesquisadora comentou que havia
terminado a coleta de dados e perguntou sobre o caso de uma menina de 8 anos que
chamou sua atencdo na etapa de coleta de dados através dos prontuarios. Esta
menina, com deficiéncia multipla, estava freqlentando uma Escola Municipal de
Educacao Infantil ha trés anos, situagcéo rara na rede municipal e, coincidentemente,
neste mesmo dia a mae se encontrava na instituicdo, e a psicéloga apresentou a
pesquisadora a mae que, a partir de uma conversa informal observou que alguns dados
relatados indicavam que sua participagcédo poderia ser um acréscimo ao trabalho.

A mae foi convidada a participar da pesquisa e aceitando, prontamente, passou
por todos os procedimentos realizados com as outras maes e descritos acima. A
identificacao desta mae é M-D.

Um diferencial na coleta de dados de M-D e C-D foi o contato feito pela
pesquisadora com a dire¢cdo da Escola Municipal de Educagéo Infantil na qual C-D esta
incluida. Através de um contato telefénico, apresentou-se o objetivo da pesquisa e,
solicitou-se dados que contribuissem para a mesma. A diretora gentilmente elaborou
um relatério contendo dados sobre a experiéncia de ter uma crianga com deficiéncia
multipla, inserida em sua escola.
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Este relatério (Anexo 1), mesmo sucinto, retrata as dificuldades sentidas pelos
funcionarios da escola diante do quadro de comprometimentos de C-D, a trajetéria de
trés anos em que C-D freqlenta esta escola, fornecendo exemplos de praticas
inclusivas, bem como os progressos observados na crianca e as atitudes pré-ativas dos
colegas em interagir com C-D, a diminuicdo do tempo de permanéncia da mé&e na
escola e a importancia da participagao desta no processo.

A leitura dos prontuarios permitiu algumas observagbes que foram agrupadas
num tépico denominado: A analise dos prontuarios e descricdo das maes participantes
da pesquisa, juntamente com os dados que caracterizam as criancas e suas maes,
posteriormente, organizados em tabelas,

Os registros das observacoes sobre o espago fisico da instituicdo, a interagao
entre os profissionais (terapeutas) da instituicdo e as maes bem como a rotina destas
na instituicdo no tépico: O espaco fisico, a interacdo entre os profissionais e maes e a
rotina destas na institui¢cao.

Os registros das observacbes, das conversas informais e do questionario
respondido pela equipe da instituicao: diretora técnica, assistente social e psicéloga
foram agrupados no topico denominado: O trabalho da instituicdo frente as mées, aos
alunos com deficiéncia mdltipla e a concepg¢ao de educacao inclusiva.

As impressdes subjetivas em relagdo as maes e sintese das respostas
registradas durante as entrevistas foram agrupadas em forma textual, denominados: a)
As impressdes das maes ao longo da realizagdo das entrevistas; e b) As repostas das
maes nas entrevistas [vale a pena ressaltar que inicialmente as falas das méaes foram

sistematizadas em quadros (Anexo K) e, posteriormente, transformadas em texto].
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Il. CONTEXTUALIZANDO CIDADANIA, DEFICIENCIA MULTIPLA E
FAMILIA

No final do século XX, o conceito de cidadania passou a exercer um apelo maior
na sociedade contemporanea tornando-se assunto de debate em diversos movimentos
sociais. Passa-se, entdo, a reivindicacdo de direitos através da perspectiva de

construgéo de uma sociedade melhor e mais justa.

2.1. Cidadania: conceito e perspectiva historica

Historicamente, a origem da cidadania encontra-se vinculada diretamente a pdlis
grega, aquelas unidades politicas autébnomas, onde os homens livres tomavam
decisdes que objetivavam os interesses relativos a administracdo da cidade, da pdlis.
Para os gregos antigos, o politico era, portanto, aquele que participava dos negocios da
polis. As decisbes eram tomadas nas Assembléias, onde os homens precisavam
exercer seu poder de persuasdao mediante a palavra, sem violéncia, numa participacao
ativa nos processos decisérios da esfera publica, estando em igualdade uns perante os
outros (DALARI, 2004)

Etimologicamente, a partir do momento em que a cultura grega foi assumida e
difundida pelos romanos a pdlis virou a civitas, originando em portugués, cidade,
cidadao, cidadania (SOARES, 2004).

Na ldade Moderna, quando as Revolugbes Burguesas colocam fim ao regime
feudal da Idade Média, com o desenvolvimento do capitalismo, a perspectiva
democrdtica volta a cena, sendo o regime implantado como melhor meio de
governabilidade, em oposi¢cdo a monarquia predominante em todo periodo Medieval. A
nogcdo de democracia compreende agora o0 acesso de todos os individuos a
administracao da sociedade, através da denominada democracia representativa, um
sistema no qual os individuos elegem seus representantes nos assuntos da

administracao politica e social.
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A Revolucao Inglesa (século XVII), a Revolugdo Americana e a Revolugao
Francesa (século XVIII) estabeleceram as denominadas Cartas Constitucionais, as
quais se opunham as normas estabelecidas na sociedade feudal, principalmente a
arbitrariedade das monarquias absolutistas, originando-se assim, o chamado Estado de
Direito, o qual tinha como prioridade o estabelecimento de direitos iguais a todos os
homens perante a lei (PINSKY, 2003)

O legado da Revolugdo Francesa é especialmente importante para
revelar a correspondéncia entre democracia e cidadania, através do
reconhecimento de trés valores fundamentais, essenciais tanto para a
nogdo de cidadania democratica quanto para a compreensao dos
direitos humanos: a liberdade, a igualdade e a solidariedade
(CARVALHO, 2004, p.44-45).

A defesa de uma Constituicao nao sé limitaria o poder dos governantes, como
traria a idéia dos direitos e da cidadania de uma nagdo, sendo portanto, o Unico
instrumento ndo-violento para a seguranca dos cidadaos, que ndao poderiam mais ser

tratados arbitrariamente.

Os homens de uma sociedade mantém-se como cidadaos a medida
que partilham as mesmas normas e podem langcar mao delas para se
defender. Constituicdo violada significa cair na tirania e no arbitrio dos
que tém o poder econdmico e/ou politico (MANZINI-COVRE, 1996.
p.20).

Sob a influéncia do lluminismo, as conquistas das revolucbes burguesas
mudaram o mundo ocidental, acenando o fim da desigualdade a que os homens
sempre foram relegados. Pela primeira vez na histéria da humanidade, todos os
homens passaram a ser considerados iguais diante da lei. Os ideais de prote¢ao a vida,
liberdade, igualdade, fraternidade, foram ratificados pela Organizacdo das Nagdes
Unidas (ONU) com a proclamacgédo da Declaracao Universal dos Direitos do Homem
(1948).

Historicamente a concepg¢do de cidadania esta diretamente relacionada ao
capitalismo, pois ambos desenvolveram-se concomitantemente. A partir da Idade

Moderna, portanto, a cidadania estava diretamente vinculada a classe burguesa,
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responsavel pela instauragcdo do capitalismo, sendo sua definicho uma questao
complexa. O conceito de cidadania ndo € estanque, definitivo, mas sim fruto de lutas e
reivindica¢des de cada povo em diferentes épocas, ligada ao exercicio da democracia
num contexto de contradigdes das sociedades capitalistas, que reside na produgao
coletiva de riqueza com apropriagdo privada, determinando o surgimento da politica
social “que € uma maneira de expressar as relagdes sociais cujas raizes se localizam
no mundo da producao” (VIEIRA, 1992, p. 22).

O surgimento de politicas sociais ocorreu ndo somente para garantir a cidadania
ao proletariado diante da degradacao de suas condi¢cdes de vida e reivindicagbes, mas
também como alternativas encontradas pelo Capital diante da crise de acumulacao
enfrentada no final dos anos 20, configurando o Welfare State ou Estado do Bem Estar
Social, que

[...] constituiu-se no padrao de financiamento publico da economia
capitalista. Este pode ser sintetizado na sistematizacdo de uma esfera
publica onde a partir de regras universais e pactadas o fundo publico
em suas diversas formas, passou a ser pressuposto do financiamento
da acumulagao de capital de um lado, e, de outro, do financiamento da
reproducao da forga de trabalho, atingindo globalmente a populagao por
meio de gastos sociais (OLIVEIRA, 1998, p.19).

Para este autor o gasto com financiamento do capital foi muito maior do que com
a reproducao da forca de trabalho, motivo de sua crise, situacdo nao reconhecida nos
discursos dos analistas que passaram a defender a liberdade de mercado e a redugao
do papel do estado na economia e no social.

Ao longo dos séculos XIX e XX,

[...] a institucionalizagdo paulatina de direitos sociais, como parte do
desenvolvimento do principio da cidadania, inspirado na idéia liberal de
igualdade, gerou politicas publicas voltadas seja para compensagao
das desigualdades produzidas pela dindmica de expansado do capital,
seja como moeda de troca (ALMEIDA, 2002, p.29).

Na concepcao moderna cidadania € “um conceito derivado da Revolugao
Francesa (1789) para designar um conjunto de membros da sociedade que tém direitos
e decidem o destino do Estado” (FUNARI, 2003, p.49)
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Segundo Demo (1992), é

[...] processo histérico de conquista popular, através do qual a
sociedade adquire, progressivamente, condicdes de tornar-se sujeito
histérico de conquista popular, consciente e organizado, com
capacidade de conceber e efetivar projeto proprio. O contrario significa
a condicdo de massa de manobra, de periferia, de marginalizagdo
(DEMO, 1992, p.17).

Segundo esse mesmo autor, existem dois tipos de cidadania: a) passiva: com a
idéia moral da tutela e do favor; e b) ativa: que institui o cidadao como portador de
direitos e deveres, participante da esfera publica e que ativamente reflete sobre novos
direitos para as necessidades que surgem abrindo espago para participacao.

Consequentemente ser cidadao significa,

[...] ter direito a vida, a propriedade, a igualdade perante a lei: é, em
resumo, ter direitos civis. E também participar do destino da sociedade,
votar, ser votado, ter direitos politicos. Os direitos civis e politicos nao
asseguram a democracia sem os direitos sociais aqueles que garantem
a participagao do individuo na riqueza coletiva: o direito a educacao, ao
trabalho, salario justo, a saude, a uma velhice tranquila. Exercer
cidadania plena é ter direitos civis, politicos e sociais (PINSKY, 2003,

p.9).

No Brasil a afirmacao de tais direitos ocorreu a partir do século XIX, de modo
diverso. A questdo da cidadania foi determinada por fatos histéricos e marginalizacao
de parcelas do povo brasileiro (mulheres, escravos, negros, criangas e adolescentes, e
pessoas com deficiéncia). Desde o final do Império, antecedido pela abolicdo da
escravatura, mudancas estruturais que pudessem conduzir a sociedade de maneira
mais justa e inclusiva foram frustradas diante da evolugao capitalista.

O avango republicano supostamente democratico e inclusivo dos cidadaos a
participacdo politica, foi contraposto pela implantagdo de uma democracia restrita,
vinculada diretamente aos “bardes do café” representados diretamente, por mais de trés
décadas, pela denominada republica oligarquica: 1894 — 1930 (CARVALHO, 2001).

Sendo a acdo democratica na forma direta ou representativa, a garantia do
exercicio da cidadania por parte de toda sociedade, a instauragdo de uma democracia

restrita na Primeira Republica do Brasil, possibilitou o surgimento do fendmeno da
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marginalizagao politica e econémica. Afinal, “a abolicdo da escravatura representou
pouco mais do que a simples passagem do cativeiro para a condicdo de miséria da
maior parte da populagao pobre e negra” (POCHMANN, 2005, p.23).

Nas primeiras décadas da Primeira Republica, o surgimento de uma classe
operaria deveria significar a possibilidade da inclusdo social, formando cidaddos mais
ativos e menos marginalizados politica e economicamente. O movimento lutava por
direitos béasicos, por uma legislacao trabalhista e por direitos sociais. Porém, diante das
divergéncias ideolégicas principalmente entre anarquistas e socialistas, 0 movimento
operario perdeu forca. Sufocados principalmente pela politica das oligarquias, os
socialistas, foram obstruidos, impedidos de qualquer conquista e do exercicio dos
direitos politicos (CARVALHO, 2001).

A denominada Era Vargas (1930-1945) foi um periodo de baixa participacao
politica e de uma precéria vigéncia dos direitos civis. Mesmo com a atengao voltada aos
problemas trabalhistas e sociais que originaram a Consolidacao das Leis do Trabalho
(CLT), ndo se percebeu esta definigho como uma conquista democratica ou uma
contribuigdo para o desenvolvimento de uma cidadania ativa, embora observou-se que
no inicio desse periodo ocorreu uma intervencao do Estado de forma mais evidente nas
relagdes entre capital e trabalho.

O periodo da decadéncia da Era Vargas até a derrubada de Jodo Goulart pelo
golpe militar de 1964, convencionalmente denominado de populismo, incorporou as
massas no jogo politico por meio de apelos diretos de lideres carismaticos, implicando a
auséncia de partidos com programas e ideologias definidas, caracterizando-o portanto,
como um periodo de assistencialismo, principalmente em relacdo aos trabalhadores e
as camadas médias (CARVALHO, 2001).

O periodo de 1964-1985 no Brasil, conhecido como Regime Militar, foi marcado
por uma reacao defensiva ao aumento da participacao politica e, conseqientemente,
uma imposicao do regime ditatorial em que os direitos civis e politicos foram
restringidos. A Nova Republica comegou em clima de esperanca e otimismo. A
Constituicdo de 1988 é considerada a constituigao mais liberal e democratica que o pais
ja teve, ampliou os direitos sociais e politicos do cidadao, principalmente em relacéao as
minorias, recebendo por isso o nome de Constituicdo Cidada. Os direitos politicos
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adquiriram amplitude nunca antes atingida. Passou a contar do texto constitucional o
direito de o cidadao obter informacdes sobre registros que o Estado mantém sobre ele,
0 habeas-data. Os indios tiveram garantido o direito de preservar suas terras,
analfabetos e jovens de 16 a 18 anos adquiriram o direito facultativo de voto; definiu-se
o racismo como crime inafiancavel e nao-anistiavel. As pessoas com deficiéncia
destinou-se um salario minimo (artigo 203), as criangas e adolescentes passaram a
usufruir todos os direitos constitucionalmente consagrados, que se aplicam as pessoas
maiores de 18 anos, considerados entdo cidadaos de direito, conforme (artigo 227),
resultando em 1990 na aprovagao do Estatuto da Crianga e do Adolescente. Em 1996,
foi criado o Programa Nacional dos Direitos Humanos, prevendo varias medidas
praticas destinadas a protecdo de todos os direitos garantidos constitucionalmente
(CARVALHO, 2001).

O combate ao indice crescente de pobreza e desigualdade exigiu politicas
publicas para o enfrentamento e reducao deste fenbmeno; a Constituicdo incorporou a
nogao de protecao integral e universal com equidade, obrigatéria e de responsabilidade
do estado, o Estado do Bem Estar Social, seguindo tendéncia internacional nas areas
da Saude, Educacao e Assisténcia Social. Em tese

[...] Uma protecdo social, universal e integral, articulada por sistemas
publicos de assisténcia social, educacdo e saude publicas, faria parte
de um sistema de protecdo social mais amplo, que, incluindo certas
garantias de renda minima, visando o bem estar das familias,
constituiia  um conjunto de direitos formais que o realizariam,
eliminando a pobreza (MENDONGCA, 2002, p.114).

Porém, a garantia constitucional de uma estabilidade democratica e inovagdes
legais e institucionais na politica social criadas a partir de 1988, ndo resolveram os
problemas sociais e econdbmicos e a insercao do Brasil a partir da década de 1990 na
economia internacional, de cunho neoliberal, configurou um Estado Minimo para o
social e maximo para o capital aprofundando as desigualdades sociais. O
desenvolvimento econdmico e as transformagcdes dos habitos, dos costumes e da
mentalidade da sociedade brasileira, ocorrido nesse periodo, ndo medem a qualidade
de vida da populacéo, posto que a renda gerada desse crescimento ainda continua em
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poder de uma minoria, colocando o Brasil entre os paises com maior desigualdade na
distribuicao de renda.

Para Vieira (1997, p. 68), a politica social no Brasil passa por trés periodos: o
primeiro, denominado “controle da politica”, vai da era Vargas ao inicio dos anos 60; ao
segundo denomina de “politica de controle” e compreende 1964 a1988; o terceiro
periodo € o que inicia com a promulgacao da Constituicao de 1988, no qual os avangos
conquistados legalmente no campo dos direitos sociais ainda estdo por serem
efetivados, denomina-o de “politica social sem direitos sociais.”

Na contram@o das conquistas da Constituicdo as recomendagdes neoliberais
como alternativas a crise econémica contribuiram para o aprofundamento da miséria e
exclusao social, secundarizando qualquer a¢ao publica destinada ao enfrentamento da
questao social que, aliadas a cultura politica brasileira fundada no privilégio dos que
sempre mandaram e na qual predominam as relacées de mando, autoritarismo, a
prepoténcia, agravam as condicées de vida da populacdo, gerando no imaginario da
populacdo um sentimento de “incivilidade” que

[...] fixa a pobreza como marca da inferioridade, modo de ser que
descredencia o individuo para o exercicio de direitos, ja que percebidos
numa diferenga incomensuravel, aguém das regras de equivaléncia que
a formalidade da lei supde e o exercicio de direitos deveria concretizar
(TELLES, 2001, p.21).

Segundo sua andlise, a pobreza “¢ e sempre foi notada, registrada e
documentada” no entanto, esse conhecimento ndo tem sido suficiente para “construir
uma opinido publica critica capaz de mobilizar vontades politicas na defesa de padrdes
minimos de vida” (TELLES, 2001, p. 18).

A disparidade nas analises estatisticas sobre pobreza e indigéncia no Brasil
reflete a inexisténcia de definicdo quanto a patamares de qualidade de vida a serem
garantidos a todos, historicamente e sobretudo, no governo de Fernando Henrique
Cardoso tudo se reduziu “a uma combinacao de critérios supostamente cientificos para
definir a pobreza” (TELLES, 1998, p.9-14).

Aliando-se a isso os critérios focalistas de acesso aos programas, Telles (1998),

aponta que os mesmos acabam excluindo de bens e servicos muitos dos que
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necessitam, conseguindo “a proeza de fazer os pobres desaparecerem do cenario
oficial” (TELLES, 1998, p. 8) transformando a questdo social em “problema a ser
administrado tecnicamente ou problema humanitario que interpela a consciéncia moral
de cada um” (TELLES, 1998, p. 19).

Os problemas da conjuntura nacional aparentam causar impoténcia dos
governantes para controla-los “[...] os problemas sociais se acumulam, justapondo, no
seio das sociedades, categorias sociais com renda elevada ou relativamente elevada ao
lado de categorias sociais excluidas do mercado e por vezes da sociedade”
(WANDERLEY, 2004, p.18).

Martins (1997) alerta que as conseqiéncias das politicas neoliberais acabam por
criar politicas de inclusdo precaria e marginal, que favorecem um universo ideoldgico
unificado, ou seja, apesar da desigualdade material. Cria-se uma ilusao, utilizando o
poder da televisdo de transportar todos os cidadaos, ricos e favelados,
simultaneamente a um mundo maravilhoso de consumo, criando um imaginario de
possibilidades para todos. Essa estratégia tem o grande potencial de atenuar os
possiveis conflitos sociais.

Para este autor o excluido é “[...] aquele que nao é reconhecido como sujeito,
que é estigmatizado, considerado nefasto ou perigoso a sociedade” (MARTINS, 1997,
p.16) No entanto “[...] uma categoria social ou grupo ndo pode ser reconhecido como
sujeito, se ndo se reconhece a si mesmo como sujeito e ndo atua como sujeito”
(MARTINS, 1997, p.17). Acrescentando que o termo exclusédo social foi precedido na
andlise brasileira das categorias prévias de pobreza e marginalidade social.

O conceito de exclusao social surge a partir da segunda metade dos anos 80,
para designar as desigualdades e iniqliidades sociais até entdo tratadas como pobreza
ou marginalidade social, crescentes no pais e no mundo.

Um fendmeno estrutural, na concepgéo de Spozatti (1996)

A desigualdade social, econémica e politica na sociedade brasileira
chegou a tal grau que se torna incompativel com a democratizagdo da
sociedade. Por decorréncia tem se falado na existéncia da apartacao
social. No Brasil a discriminagdo é econémica, cultural e politica, além
de étnica. Este processo deve ser entendido como excluséao, isto é,
uma privagdo, da recusa, do abandono e da expulsdo inclusive, com
violéncia, de um conjunto significativo da populacdo, por isso, uma
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exclusdo social e ndo pessoal. Ndo se trata de um processo individual,
embora atinja pessoas mas, de uma légica que esta presente nas
vérias formas de relagbes econdmicas, sociais, culturais e politicas da
sociedade brasileira. Esta situacao de privagédo coletiva, inclui pobreza,
discriminagcdo, subalternidade, n&o equidade, ndo acessibilidade, ndo
representacao publica (SPOZATTI, 1996, p. 8).

Para Sawaia (2003),

A excluséo € um processo complexo e multifacetado, uma configuragao
de dimensdes materiais, politicas, relacionais e subjetivas. E processo
sutil e dialético, pois s6 existe em relacdo a inclusdo como parte
constitutiva dela. Nao é uma coisa ou um estado, é processo que
envolve o homem por inteiro e suas relagbes com os outros. Nao tem
uma unica forma e ndo é uma falha do sistema, ao contrério, ele é
produto do funcionamento do sistema (SAWAIA, 2003, p. 9).

Cohn (2004), coloca a promogao do desenvolvimento social como sendo carente
de politicas publicas voltadas a inser¢do social tanto no campo econémico quanto no

social, e isso equivale a dizer que se

[...] exigem politicas intersetoriais e a capacidade do Estado, sobretudo
nas sociedades latino-americanas e no Brasil em particular, de
remodelar seus sistemas de protecao social e de sua pratica histérica
de acao na area social caracterizada por dois tragos fundamentais: do
ponto de vista da gestdo, acdes segmentadas e setorializadas,
transformando as politicas e os programas sociais competitivos entre si,
€ quase sempre superpondo publicos-alvo; e do ponto de vista politico,
inclusive em realidades onde a descentralizagdo das politicas sociais
avangou, como é o caso brasileiro, seu traco clientelista, favorecendo
através delas reproducdo da subordinacdo dos segmentos pobres da
populacado a vontade das elites, e com isso freqlientemente construindo
sua dependéncia com relagdo ao Estado, tornando-os literalmente
clientes do Estado (COHN, 2004, p. 8).

As politicas publicas no Brasil ainda sao pouco discutidas e compreendidas pela
parcela da populagao a qual se destinam devido a construgao cultural desencadeada ao
longo dos anos, onde hé falta de credibilidade aos esforgos do governo para diminuir as
desigualdades sociais e ampliar a qualidade de vida de sua populacdo. Porém, esse
descredito ndo é apenas fruto da falta de compreenséo das estratégias politicas para a

organizagao e superacao dos problemas, mas um montante de projetos e trabalhos que
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nao foram viaveis e/ou mostraram-se aquém das expectativas daqueles que esperavam
por solugdes e tiveram apenas postergacdo de seus problemas.

Farah (1991) afirma que a capacidade estatal em resolver os problemas sociais €
bastante desacreditada, onde o descrédito em relacdo ao Estado e a Administracéao
publica diz respeito a acado estatal, as diversas politicas publicas, e aos politicos de um
modo geral, cabendo ressaltar que aos dois ultimos apontados pesam mais a validade
dos esforgos politicos para conter o crescimento acelerado dos problemas sociais.

Segundo Demo (1996, p.10), [...] ndo sera social a politica que nao tocar nas
desigualdades ou desconcentrar a renda e o poder” no contexto do Brasil a politica

social é tao “importante quanto contraditéria” observa que,

Seu alcance é limitado, além de n&o ultrapassar a l6gica do sistema.
Entretanto, a medida que souber acionar iniciativas mais estruturais,
como educacdo, cidadania, ciéncia e tecnologia, pode aumentar
sensivelmente a oportunidade de algum direcionamento e mesmo
alimentar potencialidades de superacado (DEMO, 1996, p. 10).

Repensar as politicas publicas voltadas a inclusédo social de pessoas com
deficiéncia mdultipla requer uma modificagdo ndo so6 estrutural para minimizar as
dificuldades causadas pelas limitagbes trazidas por estas pessoas, mas também
extinguir os padrdées de normalidade convencionados pela sociedade, tema recorrente

em varios documentos internacionais e nacionais expressando que:

Deve-se dar atencdo especial as pessoas portadoras de deficiéncias,
visando a assegurar-lhes um tratamento ndo discriminatorio e equitativo
no campo dos direitos humanos e liberdades fundamentais, garantindo
sua plena participacdo em todos os aspectos da sociedade (MEC,
2004, p.7).

Segundo esse raciocinio, trabalhar para a efetivacdo da plena participacdo em
todos os aspectos da sociedade nos remete a introdugdo de uma nova ética de
convivéncia social, a “Etica da Diversidade” que, segundo Genro (2004), seria um
movimento que rompe com o ideal de um modelo pré-estabelecido de humanidade e,

por conseguinte, de seres humanos normalizados dentro de um padrao ideal.
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Em verdade, ndo sdo os excluidos que necessitam aceitar e se adequar aos
padroes exigidos pela sociedade, mas o inverso, esta sociedade teoricamente
democrdtica € quem deve rever suas formas e conceitos frente a aceitacdo da
diversidade enquanto pratica e ndo apenas em pressupostos teéricos.

Genro (2004) se reporta a definicio desse novo comportamento ético

ressaltando que,

Essa Etica é um legado da mobilizagdo das pessoas com deficiéncia,
assim como de outros segmentos discriminados. E é um alicerce
necessario em nossa luta comum pela emancipagao social, politica e
econdmica do Pais. Pois, se a histéria tornou essas pessoas sujeitas a
dependéncia, sujeitas a exclusdo, foi a sua consciéncia historica,
convertida em resisténcia e em luta, que as tornou sujeitos de direitos,
sujeitos de sua prépria emancipacao. Como disse Adorno, certa vez,
“‘uma democracia efetiva sé pode ser imaginada enquanto uma
sociedade de quem é emancipado” (GENRO, 2004, p.7).

2.2. Cidadania e as pessoas com deficiéncia

Quando se analisa a questdo da cidadania voltada para as pessoas com
deficiéncia, constata-se os diferentes tratamentos recebidos historicamente, desde o
exterminio nas sociedades antigas, a protegcdo do cristianismo na Idade Média sob
rigorosa disciplina (Pessotti, 1984), até o atendimento em instituicbes especializadas,
determinado pelo contexto social contemporéaneo (JANNUZZI, 1992). Enfim, um
processo que alijou a cidadania dessas pessoas, afastando-as de qualquer efetivagao
de seus direitos e deveres.

Segundo o IBGE (2000), ha no Brasil 24, 5 milhées de pessoas com deficiéncia,
0 que corresponde a 14,5% da populacado brasileira, indice superior aos dados
censitarios anteriores em decorréncia da coleta de dados de acordo com as
recomendagoes da Organizagdo Mundial de Saude. Os ultimos dados foram coletados
utilizando um critério mais amplo de deficiéncia incluindo na analise destas informagdes

sobre pessoas com alguma incapacidade. Utilizando a Classificacao Internacional de
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Deficiéncias Incapacidades e Desvantagens (CIDID, 1989), o conceito de deficiéncia

refere-se,

[...] a perda ou anormalidade de estrutura ou fungdo psicologica ou
anatémica, temporaria ou permanente, e incapacidade, como restri¢cao,
resultante diretamente de uma deficiéncia da habilidade para
desempenhar uma atividade considerada normal, ou enquanto resposta
do individuo a uma deficiéncia (CIDID, 1989, p. 295).

Neri (2003), oferece dados sobre a realidade dessa populacdo no Brasil. A
concentracdo de pessoas com deficiéncia € maior nos municipios mais pobres
(principalmente no Nordeste) e, quanto mais pobres esses deficientes, menor o acesso
a tratamentos e proteses. Esta realidade reforca a necessidade de agdes preventivas
no acompanhamento pré-natal e melhorias das condi¢cdes de vida, como fatores que
poderiam evitar ou minimizar casos de deficiéncias. Além da prevencao € necessario
atender aos que ja estdo com a saude comprometida ou doenca estabelecida,
objetivando limitar as consequéncias fisicas e sociais desta. Enfim,

[...] é requerida uma acdo integrada, que liga a prevencdo e a
reabilitacdo com as estratégias e as mudancas no esforco
governamental, com objetivo de alterar as atitudes chaves de
desenvolvimento, combate a pobreza e de garantia dos direitos
humanos (NERI, 2003, p.19).

A relacao entre deficiéncia e pobreza é tema em destaque no Programa de Acao
Mundial para as Pessoas Deficientes (1981):

Menos de 80% do total das pessoas deficientes vivem em zonas rurais
isoladas dos paises em desenvolvimento. Em alguns deles, a proporgao
de pessoas deficientes é calculada em até 20% e, se incluirmos familias
e parentes, os efeitos negativos da deficiéncia podem afetar 50% do
total da populacdo. A relacdo entre deficiéncia e pobreza ficou
claramente demonstrada. Se o risco de deficiéncia é muito maior entre
0s pobres, a reciproca também é verdadeira. O nascimento de uma
crianca deficiente ou o surgimento de uma deficiéncia numa pessoa da
familia pode significar uma carga pesada para os limitados recursos
dessa familia e afeta a sua moral, afundando-a ainda mais na pobreza.
O efeito conjunto desses fatores faz com que a proporcédo de pessoas
deficientes seja mais elevada nas camadas mais carentes da
sociedade. Por esta razdo, o numero de familias carentes atingidas pelo
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problema aumenta continuamente em termos absolutos. Os efeitos
dessas tendéncias constituem sérios obstaculos para o processo de
desenvolvimento.

Ainda de acordo com Neri (2003), apesar do Brasil ter a melhor legislagao
voltada para a populacdo com deficiéncia, pouco se avanga concretamente para
garantia das condicoes de cidadania, apontando barreiras arquitetdnicas, sociais e
culturais, até mesmo no interior das préprias familias, como fator de exclusao social.

Para Reily (2004), as barreiras sociais surgem quando pessoas da familia ou da
comunidade se deparam com a deficiéncia e, muitas vezes, ndo sabem como lidar com
as mesmas. E o que a autora denomina de “auto-integracdo ameacada”, ‘[...] essa é a
forma como lidamos com as nossas instabilidades. A diferenca ameaca a ordem”
(REILY, 2004, p. 48).

Refletir sobre deficiéncia requer constatar que o reconhecimento das diferencas
entre 0s seres humanos esta presente nos discursos de senso comum aos de carater
cientifico. Sendo que algumas diferencas nao causam qualquer reagdao nas pessoas,
enquanto que outras “[...] especialmente as incomuns, inesperadas, bizarras, sempre
atrairam a atencao das pessoas despertando, por vezes, temor e desconfianga”
(OMOTE, 1994, p.65). E, ainda, “aquelas diferencas que chamam a atencdo das
pessoas [...] sdo percebidas como desvantajosas e sao atribuidas significacdes
especialmente negativas, levando o seu portador ao descrédito social” (OMOTE, 1999,
p.5).

A compreensdo da deficiéncia é possivel

[...] indo-se além das pessoas excepcionais ou deficientes... O que ha
de distintivo em todos os individuos deficientes e comum a todos eles
nao sao as suas proprias caracteristicas, mas a resposta caracteristica
dos outros face a eles (BARTEL, 1980, apud FERREIRA, 1994,

p.14).

Ela é a manifestacao de diferencas, cuja marginalizacao esta enraizada histérica
e culturalmente, determinando as atitudes sociais de interacdo ou ndo na convivéncia
com estas pessoas, uma vez que “[...] a interacdo com o outro € sempre situacao de
conflito em potencial” (GLAT, 1998, p.22). Dai o papel das regras sociais de conduta, a
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fim de administrar os conflitos encaixando este “outro” em categorias que permitem
prever e controlar seus comportamentos.

Essas categorias tendem a estabelecer o status social de deficientes aos que
nao atendem as expectativas dominantes da sociedade, enfatizando suas dificuldades
em detrimento de suas possibilidades de desenvolvimento e aprendizagem
(FERREIRA, 1994).

Portanto, as concepgbes acerca das diferencas/deficiéncias determinam a
maneira de lidar, encarar e legislar sobre as pessoas que diferem dos padrbes
convencionais de desenvolvimento, comportamento, aprendizagem e comunicacao, a
estas pessoas se atribui estigmas, que s&o geradores de preconceitos, estes
constituidos por atitudes de conteudos emocionais e desconhecimento concreto e
vivencial sobre algo ou alguém, construindo estereé6tipos sobre as pessoas. Os
esteredtipos sao simplificadores da realidade e indevidamente generalizantes,
orientando as relagdes com as pessoas rotuladas (AMARAL, 1994).

Amaral (1998) descreve a deficiéncia como “fendmeno global, distribuida em dois
subfenbmenos: deficiéncia primaria (deficiéncia e incapacidade) e deficiéncia
secundaria (desvantagem)” (AMARAL, 1998, p. 24). Por deficiéncia primaria
compreendem-se as alteragdes intrinsecas da pessoa acarretando incapacidades, que
estdo diretamente relacionadas ao organico, enquanto a secundaria trata da leitura
social da deficiéncia, apontada como o maior entrave para o desenvolvimento desta
pessoa. A autora destaca que o imaginario de cada um de nos esta repleto de imagens
confusas sobre a deficiéncia, personificadas em obras literarias, na midia, ligadas a
comportamentos morais indesejaveis e, também nas recordacdes de nossas vivéncias
com criangas que desviavam do padrdo da época, o que evidencia ainda mais a
necessidade de reflexdo conceitual sobre a deficiéncia para além do “maniqueismo da
plenitude versus falha, sanidade versus insanidade, perfeicdo versus imperfeicao,
eficiéncia versus ineficiéncia” (AMARAL, 1998, p. 26).

Segundo Omote (1999), nas relacdes estabelecidas com pessoas com
deficiéncia, independentemente do rétulo a ser utilizado, € fundamental que a mesma
seja “tratada de conformidade com as necessidades particulares, respeitando-se a sua
individualidade e a singularidade” (OMOTE, 1999, p. 17). O autor ainda ressalta que o
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negativo, quando da utilizacado de rétulos é seu uso improéprio, pois para ele a mudancga
terminol6gica ndo garante o fim dos preconceitos e marginalizagao.

Talvez a falta de acessibilidade, dificuldades urbanisticas, auséncia de
transportes adaptados impossibilitem os familiares de retirarem seus filhos de casa,
principalmente os que necessitam de cadeiras de rodas ou outros apoios, ou que
possuam um comprometimento maior aprofundem, ainda mais, a falta de convivéncia
social alimentando os tabus e mitos sobre a deficiéncia, talvez a grande contribuicdo da
educacgao inclusiva esteja na possibilidade de que inserida num contexto amplo de
mudangas visando a inclusdo social, permita “[...] a construcdo de uma sociedade
democratica, na qual todos conquistam sua cidadania e na qual a diversidade é
respeitada e ha aceitagdo e reconhecimento politico das diferencas” (MENDES, 2002,
p.61).

Em outras palavras,

A idéia de inclusao se fundamenta em uma filosofia que reconhece a
diversidade na vida em sociedade. Isto significa garantia de acesso de
todos a todas as oportunidades, independentemente das peculiaridades
de cada individuo ou grupo social (ARANHA, 2002, p.2).

A educagdo numa perspectiva inclusiva vem sendo divulgada e defendida
através de documentos internacionais gerados a partir de intensas lutas em prol da
defesa dos direitos humanos, entre eles destaca-se a Declaracdo Mundial de Educacéao
para Todos (1990) e a Declaragdo de Salamanca (1994), e na legislagcao brasileira,
tanto a Constituicao Federal, quanto a Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional
n°9394/96, bem como os Documentos Oficiais langcados por setores responsaveis pela
educacao especial indicam a importancia da convivéncia entre todas as criangcas com
deficiéncia ou ndo, num cotidiano onde a diversidade humana seja acolhida, valorizada
e trabalhada pelas escolas com flexibilidade curricular, metodoldgica e respeito a vida,
independente das caracteristicas dos alunos.

Sobre o0 passado, o presente e 0 ambiente socio-cultural na vida dos deficientes,
o texto “Regras Gerais sobre a Igualdade de Oportunidades Para as Pessoas com

Deficiéncia” (ONU, 1993), ¢ elucidativo ao abordar que:
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Em todas as partes do mundo e em todos os niveis de cada sociedade
ha pessoas com deficiéncia. O niumero total de pessoas com deficiéncia
no mundo é muito grande e estd a aumentar. Resultado das diferentes
circunstancias socio-econémicas e das diferentes disposicdes que 0s
estados adotam em favor do bem estar dos seus cidaddos. A atual
politica em matéria de deficiéncia é o resultado da evolucao registrada
ao longo dos ultimos 200 anos. Em muitos aspectos reflete as
condicdes gerais da vida e as politicas sociais e econémicas surgidas
em épocas diferentes. Nao obstante, no que respeita a deficiéncia,
também ha muitas circunstancias concretas que influenciaram as
condigdes de vida das pessoas que dela padecem: a ignorancia, o
abandono, a supersticdo e o medo séo fatores sociais que ao longo de
toda historia isolaram as pessoas com deficiéncia e atrasaram seu
desenvolvimento.

A Constituicao de 1988, em meio a retomada da democracia foi prodiga, quando
coibiu

[...] situagdes injustas promotoras de mais desigualdades e de maiores
discriminagdes, quanto promover direitos universais em vista de maior
igualdade. Sendo que, o caminho da igualdade pode permitir que a lei
venha em ajuda de pessoas de vulnerabilidade congénita ou adquirida,
tal como no caso dos portadores de necessidades especiais ou de
pessoas em situacao de vulnerabilidade social. Em vista de equalizacao
de condigbes para atenuar profundas desigualdades, pode-se ter uma
desigualdade juridica para maior igualdade social (CURY, 2005, p.20 e
21).

O texto Constitucional estabeleceu ndo s6 a regra geral relativa a questdo da
cidadania (artigo 19) e do principio da igualdade (artigo 5°), mas também: a
competéncia da Unido, Estado, Distrito Federal e Municipio para cuidar da saude e
assisténcia publica da protecao e garantia das pessoas com deficiéncia (artigo 23, Il); a
competéncia concorrente para legislar objetivando a protecao integral e integracdo da
pessoa com deficiéncia (artigo 24, XIV); a protecdo ao trabalho, proibindo qualquer
discriminagdo no tocante ao salario e admissao da pessoa com deficiéncia (artigo 7°
XXXI), bem como a reserva de vagas para concursos publicos (artigo 36, VIII); a
assisténcia social, compreendendo a habilitacdo e reabilitacdo e beneficio
previdenciario (artigo 203, IV e V); a educagao prevé atendimento especializado em
casos de necessidade indicando que preferencialmente deve-se matricular a pessoa
com deficiéncia na rede regular de ensino (artigo 208, Ill); a eliminacdo das barreiras
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arquitetbnicas, de logradouros publicos, edificios, adaptacdo de transportes coletivos
(artigo 227, Il, paragrafo 22); preocupagéo com a crianga e adolescente com deficiéncia,
com criacdo de programas de prevengdo e atendimento especializado além de
treinamento para o trabalho (artigo 227, Il).

ApGs sua promulgacdo seguiu-se a edicao de varios outros documentos legais
visando regulamentar ou garantir outras condigbes em prol desta populagéao,
impulsionadas por movimentos sociais de familiares, instituicbes nao governamentais e
organizacoes das proprias pessoas com deficiéncia, que levaram o Brasil a condicao de
pais com melhor legislagdo quanto a protecao e garantia dos direitos de cidaddos com
deficiéncia. Por exemplo: a Lei n? 7853, de 24/10/1989. Dispbe sobre o apoio as
pessoas portadoras de deficiéncia, sua integracdo social, sobre a Coordenadoria
Nacional para integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CORDE, institui a tutela
jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a atuacao do
Ministério Publico, define crimes, e da outras providéncias; a Lei 10.098, de 19/12/2000.
Estabelece normas gerais e critérios basicos para a promocgao da acessibilidade das
pessoas portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e da outras
providéncias; o Decreto n® 3298 de 20/12/1999. Regulamenta Lei n° 7853, de
24/10/1989, dispde sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, consolida as normas de protecdo, e da outras providéncias; Lei n® 10.436
de 24/04/2002. Dispde sobre a Lingua Brasileira de Sinais-Libras e da outras
providéncias e a lei n® 10.845 de 5/03/2004. Institui o Programa de Complementacao ao
Atendimento Educacional Especializado as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, e da
outras providéncias.

Kassar (1999) analisa que a descentralizagcdo, enquanto redimensionamento das
competéncias entre as esferas de poder federal, estadual e municipal, € a marca da
Constituicdo cidada, trazendo ao mesmo tempo avangos e recuos, seguindo as
contradicoes da prépria sociedade, composta por setores antagonicos,

Ressalta que a continuidade da participagcdo do setor privado no atendimento
educacional as pessoas com deficiéncia, mantendo o “preferencialmente” na rede
regular de ensino, vai ao encontro do modelo econémico neoliberal evidenciado a partir

do inicio da década de 90, de reducao da acao direta do Estado exaltando a iniciativa
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privada. Observa que a Lei de Diretrizes e Bases da Educag¢ao Nacional n° 9394/96, foi
elaborada a partir desse contexto ideolégico e que, apds oito anos seu texto, registra a
marca dessa mudanca da histéria ao citar os “Principios e Fins da Educacdo no texto
constitucional aprovado em 1988. Naquele momento a educagao € estabelecida como
direito de todos e dever do Estado e da familia [...]. Ja em 1996, no texto da LDB/96, a
educacdo é apresentada como’ dever da familia e do Estado”, prosseguindo
ressaltando que a responsabilidade para com o atendimento de pessoas com
deficiéncia vai se tornando cada vez menos de responsabilidade do Estado que o
repassa ao poder local, fortalecido pela sociedade civil impondo uma nova relagao “[...]
As ‘parcerias’ entre 0s servicos publicos e privados entram, mais do que nunca, em
pauta, visto que o discurso a favor do recuo do estado procura legitimar-se na
valorizacdo das acdes de carater privado, sejam filantrépicas, sejam lucrativas”
(KASSAR, 1994, p.36, 37).

Independentemente das criticas, embora o aparato legal para pessoas com
deficiéncia seja significativo a realidade é cruel para um grande numero delas, pode-se
dizer que ha muitas vidas sendo privadas de atendimento, conhecimento e relacdes

sociais principalmente quando se trata de deficiéncias severas ou multiplas.

2.3. As pessoas com deficiéncia multipla

Pessoas com deficiéncia multipla ou severa apresentam uma variedade de
comprometimentos fisicos, sensoriais, psicolégicos e cognitivos, necessitando de
grande numero de profissionais para seu atendimento.

O termo deficiéncia multipla tem sido utilizado para “caracterizar o conjunto de
duas ou mais deficiéncias associadas, de ordem fisica, sensorial, mental, emocional ou
de comportamento social, com comprometimento global e da capacidade adaptativa”
(MEC, SEESP, 2004, p.11).

Os dados sobre essa populacdo sao escassos, mas pode-se afirmar que as
barreiras sociais acentuam-se em relagao a elas e que sua situacao social é ainda mais

fragil, uma vez que impossibilitados de uma vida independente, ndo se enquadram nos
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moldes produtivos do sistema capitalista e acabam introjetando neles proprios e na
familia a culpa pelas suas caréncias.

Bourdieu (1999) fundamenta que as relagdes de poder se dao por questdes
econdmicas e ideoldgicas, a medida que a classe dominante impde seus gostos, estilos
e seus padrées morais como 0s corretos e estes sdo incorporados como naturais pelos

dominados.

[...] O efeito da dominagao simbdlica (seja de etnia, género, cultura,
lingua, etc) se exerce ndo na logica pura das consciéncias
cognoscentes, mas através dos esquemas de percepcao, de avaliagao
e de acdo que sdo constitutivos dos habitus e que fundamentam,
aquém das decisGes da consciéncia e dos controles da vontade, uma
relagdo de conhecimento obscura a ela mesma (BOURDIEU apud
NOGUEIRA & CATANI, 1998, p.49-50).

A auséncia de uma acgao politica efetiva que cumpra os direitos sociais,
constitucionalmente previstos no Capitulo I, desde 1988, o ajuste neoliberal, configura
um estado minimo para o social e maximo para o capital.

Portanto, quando se trata de atendimento para pessoas com deficiéncias
multiplas 0 que vem a tona é a segregacdo destas em instituicbes de carater
filantrépico, a margem da sociedade, dos textos legais, “a histéria do atendimento as
pessoas com deficiéncia severa esta registrada em cada decreto ou lei pelo
silenciamento” (KASSAR, 1994, p. 41)

Mesmo assim, estas pessoas se constituem em sociedade, incorporando
aspectos dessa realidade social de maneira singular e a0 mesmo tempo coletiva e,

sendo excluidas/marginalizadas porque nao triunfam naturalmente.

No entanto, mesmo colocadas na “marginalidade” do processo de
producao da sociedade, "a margem” dos servicos de saude publica, a
“‘margem” nas propostas educacionais/pedagogicas do ensino publico,
a “margem” dos programas de mercado de trabalho (...) existem. Todos
participam, autorizados ou nado, de todas essas (e de muitas outras)
praticas sociais (KASSAR, 1994, p.101).

Santos (2004) considera que as pessoas com comprometimento severo tém sido
negligenciadas pelas politicas de atendimento as pessoas com deficiéncia. Afinal, seu
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atendimento, em diferentes instituicoes, apresenta certo carater assistencialista que nao
leva em conta praticas inovadoras, principalmente com vistas a inclusdo. Os poucos
indicios de interacao verificados pelos profissionais que lidam com esses deficientes,
apontam que o deficiente severo ainda ndo € percebido como ser humano em toda sua
potencialidade, evidenciando a carga ideologica que os termos severo e profundo
possuem, até mesmo para os profissionais que atuam nessa area. Essa pratica de
considera-los desprovidos de qualquer possibilidade de interagdo tem lhes “[...] negado
a possibilidade e a oportunidade de se constituirem enquanto sujeitos historicos,
capazes de construir e conquistar suas préprias historias-trajetérias” (2004, p.13).

Sobre as instituicdes filantropicas que acabam sendo um dos pouquissimos
espacos de atendimento a essa populacao, Bueno (1993) informa que apds a Segunda
Guerra Mundial houve, no Brasil, um aumento das mesmas, dividindo-se em entidades
filantropicas assistenciais dirigidas a populagdo com baixo poder aquisitivo e empresas
prestadoras de servicos de educagao e reabilitacdo com tecnologia de ponta para
atender a populacao com alto poder aquisitivo, garantindo-lhes os direitos a saude e
educacdo de fato. Observando, ainda, que o poder publico transferiu suas
responsabilidades para o setor privado e que, através da filantropia muitas vezes se
desconsideram os direitos sociais basicos das pessoas com deficiéncia.

A relagdo que se estabelece neste contexto “entre os ‘adultos’ e os adolescentes
parece ter o viés da ‘infantilizacdo’, podemos dizer uma desconsideracdo com a
(qualidade de) pessoa: que pensa, sente e se constrange” (KASSAR, 1994, p. 92).

Embora a representatividade do setor privado seja influente na formulacdo das
politicas publicas em questdes envolvendo a deficiéncia, a eficiéncia dos atendimentos
especializados ndo tem garantido o desenvolvimento de competéncias que garantam a
insercao social (BUENO, 1993; D’ANTINO, 1998).

Para Jannuzzi (1993, p.3), “[...] @ medida em que guardamos o deficiente em
nossas instituicbes especiais para o resto de suas vidas, estamos impedindo que esta
sociedade seja desafiada pelas diversidades que muitas vezes ...evidenciam.”

Na analise de D’Antino (1998), a ideologia observada cotidianamente nas
instituicoes € a manutencdo do aluno naquele espago de segregacado, onde o
descrédito para com a clientela atendida se transforma no amor incondicional, condicao
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necessaria para o trabalho. A filantropia assume um poder oculto, dominador e
alienante que dificulta ao educador exercer seu papel junto ao educando deficiente ou
ndo, impedindo-o de propiciar a convivéncia entre os pares, a troca de experiéncias

num cotidiano onde aprendizagem e desenvolvimento humano estdo implicitos.

2.4. A familia das pessoas com deficiéncia

A importancia da familia para o desenvolvimento da crian¢a e do adolescente é
justificada biologicamente pela fragilidade e dependéncia do bebé ao nascer perante
outras espécies, necessitando de cuidados, de protecdo e alimentagdo, bem como
psicologicamente pela necessidade de relacbes afetivas para o equilibrio emocional
futuro (BECKER, 2004).

Juridicamente a familia também é reconhecida como /ocus principal para o
desenvolvimento humano. A Constituicao de 1988 encerra a discriminacao legislativa
das constituicbes anteriores com relacdo a familia, destacando-se o paradigma da
equidade juridico-social da mulher em relacdo ao homem no nucleo familiar, o que vai
se detalhar ou aperfeicoar no Cédigo Civil de 2002, eliminando a discriminagcédo de
género. Entre as mudancgas cito a alteracao do termo Patrio Poder para Poder Familiar,
estabelece que a guarda dos filhos passa a ser do conjuge com melhores condi¢des de
exercé-la, institui que o pai ou mée que contrai nova unido estavel ndo a perde quanto
aos filhos de relacionamento anterior, o poder familiar substitui o termo “homem”,
quando usado genericamente para referir-se ao ser humano pela palavra “pessoa” e,
ainda permite ao marido adotar o sobrenome da mulher.

Na analise de Manzini-Covre (1995, p. 107), “a familia e, nela a mulher, é uma
organizacao que mudou na historia.[...] como uma organizagdo social, € campo do
processo de alteridade, € campo para se pensar também o exercicio da cidadania.”

Para Carvalho (1994),

[...] a familia é o primeiro sujeito que referencia e totaliza a protegéo e a
socializagdo dos individuos. Independente das mudltiplas formas e
desenhos que a familia contemporanea apresente, ela se constitui num
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canal de iniciacdo e aprendizado dos afetos e das relacbes sociais
(CARVALHO, 1994, p. 93).

Segundo Martinez & Biasoli Alves (1995),

Cabe a familia, na grande maioria das sociedades ocidentais, a tarefa
de determinar como vao se dimensionar as praticas de educagéo
utilizadas com a crianga, compondo todo o ambiente em que ela vive,
estabelecendo formas e limites para as relacdes e interacdes entre as
geragbes mais novas e mais velhas (MARTINEZ & BIASOLI ALVES,
1995, p.113).

As pesquisas sobre familias no Brasil mostram diversidade quanto a sua
composicao. Coexistem familias nucleares (casal e filhos), matrifocais (uma mulher, um
companheiro fixo ou ndo, filhos de ambos ou de outras uniées dos dois) e familias
ampliadas (casal, filhos e outros parentes). Ressalta-se que, a familia nuclear é tida
como referencial e ideal de ordenagédo da vida doméstica de uma grande maioria da

populacao, assim a dindmica familiar,

[...] nunca é apenas reposi¢ao de formas de conduta ou de modelos ja
estabelecidos, nem a familia é instituicdo dedicada a assegurar a
continuidade inalterada do processo de reprodugao social. Ao contrario,
a agao da familia, como grupo de convivéncia, € marcada por uma
dindmica intensa, que demanda de seus integrantes um constante
exercicio de repensar o presente e o futuro, 0 que os leva a
reorganizarem continuamente suas estratégias (ROMANELI, 1995,
p.76).

Atribui-se a crescente participacdo da mulher no mercado de trabalho, em
consequéncia de dificuldades econdmicas enfrentadas pelas familias, o fator motivador
das alteragbes dessa dinamica, equilibrando as relagées de género, mas que, nao
elimina as relagdes hierarquizadas e o dominio masculino na familia.

Szimanski (1995) confirma que a familia nuclear burguesa é realmente o0 modelo
hegemonicamente imposto e captado por uma grande parcela da populagdo, que se
frustra ao perceber que a realidade familiar vivida € completamente diferente do modelo
ideal.

Essa mesma autora constata que essa frustracdo é geradora de sentimentos de

inadequacao pelo ndo enquadramento ao padrdo imposto como correto, 0 que nao
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deveria ser. E, conclui afirmando que, “[...] 0 mundo familiar mostra-se numa vibrante
variedade de formas de organizacdo, com crengas, valores e praticas desenvolvidas na
busca de solugdes para as vicissitudes que a vida vai trazendo” (SZIMANSKI, 1995, p.
27).

No mundo contempordneo, as mudangas ocorridas na familia
relacionam-se com a perda do sentido da tradi¢do.[ ] Assim o amor, 0
casamento, a familia, a sexualidade e o trabalho, antes vividos como
pré-estabelecidos, passam a ser concebidos como parte de um projeto
em que a individualidade conta decisivamente e adquire cada vez maior
importancia social (SARTI, 1995, p. 43).

Analisando que esse processo foi motivado pelas mudancgas legais e de trabalho
envolvendo a posicdo das mulheres na sociedade, acarretando mudancas na
concepcao das relagdes familiares se colocando em questdo ndo a autoridade em si,
mas o principio da hierarquia no qual se funda a autoridade tradicional, dos pais sobre
os filhos e do homem sobre a mulher. Destaca que nesta época é urgente desfazer toda
confuséo caracterizada pelo excesso de autoridade tradicional ou permissividade nas
relagdes no interior das familias, objetivando uma experiéncia de democratizagdo no
cotidiano familiar, a partir da construcdo da individualidade de cada uma das pessoas
com base, no respeito mutuo, reciprocidade e cooperacao entre pais e filhos, homem e
mulher, com vistas a potencializar a emancipagao da sociedade.

A autora, ainda avalia que essa experiéncia, “reflete-se no plano da cidadania, ao
prover os individuos de recursos para participar democraticamente na esfera publica, a
partir da internalizagdo do principio da autonomia que potencializa sua capacidade de
discernir, julgar e escolher” (SARTI, 1995, p. 48).

Com relacdo a esse tema, € importante ressaltar que,

[...] nenhuma familia existe em um véacuo histérico-social. Sua
organizagdo interna, bem como o rumo que toma o desenvolvimento da
vida de cada um de seus membros, é determinada pela estrutura social
mais ampla que a circunda. A instituicdo familiar exerce, além da funcéo
reprodutora bésica, uma fungdo ideoloégica. A conduta de seus
membros é marcada pela influéncia de diversos agentes sociais
externos (escola, governo, igreja, meios de comunicacdo, etc) que
atuam de forma persuasiva na imposicdo de normas e padrdes,
veiculados como normais (GLAT & DUQUE, 2003, p. 13).
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As familias além das influéncias desses agentes sociais externos, elas vém
sendo alvo, ao longo do século XX, de politicas sociais marcadamente elitistas,
assistencialistas, tutelares e fragmentadas, que ndo conseguiram alterar o quadro de
pobreza e exclusao social no pais, conforme a opinido de Carvalho (2004).

A pobreza impde circunstancias estressantes e dolorosas as familias, parte da
populacdo ndo tem conseguido acessar condigcdes minimas de dignidade e cidadania,
vem aumentando o numero de mulheres na chefia dos domicilios quer pela migracao
imposta a alguns membros, por motivos de sobrevivéncia, quer pelos elevados indices
de violéncia urbana (homicidios), tornando-se motivo de desestruturacdo do espaco
familiar. As moradias em precarias condi¢gdes favorecem acidentes causados pela
degradacao do meio ambiente, o desemprego crescente, o dificil acesso a servigos
publicos de saude e educacao, cultura, entre outros tantos problemas. Condicbes de
vida que caracterizam uma situacdo de vulnerabilidade social, que pode ser definida

como,

[...] o resultado negativo da relagéo entre a disponibilidade dos recursos
materiais ou simbdlicos dos atores, sejam eles individuos ou grupos, e
0 acesso a estrutura de oportunidades sociais, econémicas, culturais,
que provém do Estado, do mercado e da sociedade. Este resultado se
traduz em debilidade ou desvantagem para o desempenho e mobilidade
social dos atores (ABRAMOVAY et al, 2002, p. 29)

Nestas condigdes, a garantia da sobrevivéncia familiar material e afetiva requer
estratégias proprias de quem vivencia um cotidiano de privacoes.

Carvalho (1995) pesquisou essa situacao junto a familias pobres, moradoras em
favelas nas grandes regides metropolitanas, utiliza a expressao “apartheid social” para
expressar a situagcdo de exclusdao urbana destas familias. Analisando que, a
sobrevivéncia é garantida pela convivéncia através da familia ampla, formada também
por conterraneos, que denomina de “solidariedade conterranea e parental’, através de
ajuda financeira para pagar contas atrasadas ou comprar gas, por exemplo. Identifica,
em segundo lugar, uma “solidariedade apadrinhada”, caracterizada pelo vinculo que
alguns membros possuem com as classes meédia e alta, facilitando a aquisi¢do, através

da doacéo, de bens de consumo, ou até mesmo ajuda financeira para a compra de um
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terreno ou materiais de construcdo. Em terceiro lugar, reconhece a “solidariedade
missionaria’, representada pelas diferentes religides. Destacando o carater ambiguo
dessa ajuda, que pode servir para atenuar revoltas e indignagdes perante as injusticas,
criando cumplicidade com a pobreza, reproduzindo o “apartheid social” ou podendo
estabelecer pressupostos facilitadores de valorizacdo do trabalho coletivo como
condi¢cao de mudanca.

A autora observa ainda que, as moradias em bairros periféricos, em corticos e
barracos amontoados, ndao garantem o direito de privacidade, afetando os vinculos
familiares. Tais locais ndo oferecem bens e servigos minimos para sobrevivéncia
material (transporte, trabalho, coleta de lixo, saneamento béasico) e, nem oportunidades
para trocas culturais, acesso a educacao e lazer, determinando que estas familias ndo
rompam com sua identidade de excluidos. Observa, também que os servigos oferecidos
em saude e educacao tém apenas objetivos compensatérios e nao de promocgao. E,

conclui ressaltando que,

[...] o Estado exerce apenas um papel residual na protecdo social das
familias empobrecidas [...] Forjada na cultura da subalternidade, a
submissdo dos individuos se transforma em sina. Com ela convivem
numa alienagao consentida. O uso da bebida alcodlica pelos adultos ou
a cola de sapateiro por criancas/adolescentes parece ser um vicio
compulsério a vida desta populagao, seja porque ja enganou ou engana
a fome, seja porque, na exclusdo e na discriminagdo a que estéo
submetidos, s6 lhes resta alienar-se cada vez mais (CARVALHO,
2004, p. 100).

Nao ha duvidas de que a pobreza exerce pressao muito grande no interior das
familias alterando sua composicdo, dinamica, as relagbes entre os membros,
contribuindo para possiveis situagées de conflitos e violéncia, na luta diaria para suprir
as necessidades basicas. A pobreza “é questdo de violagdo dos direitos humanos”
(WERTHEIN & NOLETO, 2004, p.19).

Uma vez que, pelo Artigo 25, da Declarag@o Universal dos Direitos Humanos de
1948, “toda pessoa tem direito a um nivel de vida adequado que Ihe assegure, assim
como a sua familia, saude e bem-estar, especialmente alimentacdo, vestuario,
habitacdo, assisténcia médica e 0s servigos sociais necessarios”.

Para Demo (1998) a pobreza é questao social histérica, onde
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[...] ndo é “dada”, “natural”, ” fortuita” ou “designio divino”, mas dinamica
histérica concreta, fabricada por um grupo privilegiado como estratégia
de manutencao e produgao de vantagens. Assim a parte fundamental
da pobreza é sua inconsciéncia no pobre, e que, por isso, é fortemente
cultivada pelo grupo dominante (DEMO, 1998, p. 18).

Neste sentido afirma que a forma mais degradante de pobreza ndo € a caréncia
material e sim a politica, quando as pessoas nao se dao conta de sua condicéo,
“politicamente pobre é quem sequer consegue perceber que é pobre” (DEMO, 1998,
p.9).

Na atualidade, a politica social brasileira preconiza a familia como foco prioritario
de atencao tendo em vista que as condigdes de vida dos individuos dependem., em
grande parte, da insercao social dos membros da familia, sendo nela que se articulam
as diversas formas alternativas de tentativa de superagdo das situacdes de
precariedade social, face ao desemprego ou insercao precaria no mundo do trabalho,
sendo necessario compreender a familia como um dos espacos privilegiados de
protecédo de seus membros sem desresponsabilizar o Estado da obrigacao de garantir e
assegurar as atencdes basicas de protecao, desenvolvimento e inclusao social de todos
os cidaddos e, em especial dos mais vulneraveis na sociedade contemporanea.
(CARVALHO, 1998)

Williams e Aiello (2004), estudando eventos estressores, resiliéncia e
empoderamento de familias de criangas com deficiéncia, indicaram a necessidade de
se estabelecer relacdo de parceria no trabalho de intervencéo precoce com as familias
destas criancas, transformando-as em “um agente de transformacdo social capaz de
mudar e enfrentar com dignidade as multiplas adversidades da vida” (WILLIAMS &
AIELLO, 2004, p. 201). Acrescentaram a uma lista de eventos estressantes como
divércio, desemprego, doencas fisicas, abuso de alcool e drogas, problemas conjugais,
com filhos, dois outros - o0 primeiro, que consideram o0 maior evento estressor a atingir
as familias, a pobreza, referem-se a luta ou desafio para sobreviver em uma sociedade

desigual, situacdo que faz com que grande parte das familias ndo tenha como suprir
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suas necessidades basicas” (WILLIAMS & AIELLO, 2004, p. 197), e o segundo o
surgimento na familia de uma crianga com deficiéncia.

Diversos autores tém estudado o que ocorre na familia a partir do nascimento de
um filho deficiente (AMARAL, 1995; BUSCAGLIA 1993). A gravidez e até mesmo o
periodo que a antecede é marcada por planos e sonhos envolvendo o bebé perfeito,
filho maravilhoso que superara os pais em tudo. Quando o bebé, ao nascer contraria os
sonhos dos pais por apresentar alguma deficiéncia, torna-se um fato que precisa ser
comunicado aos pais com muito cuidado. Estudos indicam que essa comunicagdo nem
sempre é cuidadosa, aumentando o desespero familiar e, muitas vezes, determinando o
tipo de expectativas em torno do desenvolvimento do filho (SOUZA, 1998).

A familia tera que se adaptar a nova realidade, num processo marcado por
sentimentos de culpa, revolta, incredulidade, peregrinacdo, esperangosa por um
milagre. Esse processo é ciclico, variando de familia para familia, caracterizado por
reacOes previsiveis, sendo a primeira de choque, seguida pela negacao, que uma vez
superada, impde o fato a familia (BRITO & DESSEN, 1999).

Encarar a situacao é viver um periodo de depressao, do ponto de vista psiquico
€ necessario os pais viverem o luto pela morte simbdlica do filho sonhado, isto
possibilita que eles reconhegam o outro filho, real que pode ser amado apesar de suas
imperfeicoes (AMARAL, 1995).

Apoés esse periodo de luto, o filho passa a ser aceito e os familiares aprendem a
conviver com essa realidade. Nesse processo a familia precisa ser orientada por
profissionais, receber apoio e informagdes precisas e atualizadas sobre a condigdo do
filho, bem como, as alternativas de atendimento e solugdes para os problemas diarios
(GLAT & DUQUE, 20083).

OrientacOes sao necessarias para evitar que o filho deficiente passe a

representar o problema da familia, uma vez que essa tende,

[...] a se organizar em fungao dessa condicdo patolégica encarnada
pelo individuo com necessidades especiais. [...] se estrutura de tal
forma em torno desse membro considerado especial, que tudo o que
ocorre com os demais é minimizado e/ou descuidado em fungao de se
atender as suas necessidades, as quais sdo muitas vezes,
hiperdimensionadas (GLAT & DUQUE, 2003, p.20).
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Isso pode tornar-se patoldgico, prejudicando toda a familia, principalmente os
irmaos pelas atitudes de superprotecédo em relagdo ao filho deficiente e é prejudicial a

este porque,

[...] ameaca a dignidade humana, e faz com que essas pessoas sejam
impedidas de experimentar as situacdes de risco da vida cotidiana que
sdo necessdrias para o desenvolvimento humano normal. Negar a
qualquer pessoa sua cota justa de experiéncias que envolvem risco é
mutila-las ainda mais para uma vida saudavel (PERSKE, 1972, p.195-
196, apud GLAT & DUQUE, 2003, p.21).

Para essas autoras, tais atitudes podem ser explicadas como uma compensacao
inconsciente dos pais, que se sentem limitados perante a deficiéncia, dai abrirem méao
de todos os planos e outros deveres para dedicagao exclusiva ao filho deficiente, como
também na incompreensao destes diante dos sentimentos ambiguos com relacdo ao
filho, de amor e &dio, alegria e sofrimento, aceitacao e rejeicao.

A presenca da deficiéncia perturba a estrutura familiar para sempre e quanto
maior for a dependéncia do deficiente maior serd o numero de problemas concretos
para a familia, quer enquanto grupo quer enquanto individuos, em termos objetivos e
subjetivos. A familia tera que enfrentar diariamente o estigma de ser a familia do
deficiente, medos, frustracdes e limitagcdes, intolerancia, preconceitos, falta de estrutura
para atendimento, enfim, falta de oportunidades.

Essas dificuldades podem fazer com que muitos casais se distanciem,
culminando em separacao (SILVA, 1988 apud BRITO & DESSEN, 1999), ou servir de
motivagdo para que a unido familiar seja maior segundo Buscaglia (1993), ou ainda
contribuir para que muitas familias se fechem em si mesmas, evitando contato, num
movimento de auto defesa contra a rejeigao social.

Essa atitude de isolamento acaba “supervalorizando a condigdo especial do
individuo e restringindo mais ainda seu papel social no seio da familia, assim como
suas possibilidades de inclusdo no meio social mais amplo” (GLAT & DUQUE, 20083,
p.24).

Martinez e Biasoli Alves (1995), considerando a importancia do ambiente familiar

e dos pais durante a infancia dos filhos, apoiadas na concepg¢ao de Omote (1980) e de
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Telford e Sawrey (1978), de que a deficiéncia de um filho pode acarretar alteragdes no
grupo familiar todo, desorganizando tanto as relagbes intra-familiares como as extra-
familiares, atentas também a indicadores de que a maneira como a comunicagao € o
diagnostico da deficiéncia chega aos pais influencia a dindmica familiar, realizaram uma
pesquisa junto a doze familias (nivel sécio-econdmico médio-baixo) com os seguintes
objetivos: “verificar as formas de os pais tomarem conhecimento do problema da
crianga hoje em dia; a influéncia das informacdes que lhes sdo passadas na formagao
de uma percepgao sobre a crianga; a rotina de vida da familia que se estabelece desde
entdo” (MARTINEZ & BIASOLI ALVES, 1995, p. 114)

Para a coleta de dados utilizaram a entrevista semi-estruturada, e constataram
que, quando o diagnostico ndo é dado de imediato, os proprios familiares comegam a
suspeitar de que ha algum problema com a crianca devido a atrasos no
desenvolvimento evolutivo, as geragcdes mais velhas (avés, tias) alertam sobre essa
situacdo. A procura pela avaliagdo médica sé ocorre quando a familia pode suportar a
confirmacao de suas suspeitas. O parecer do profissional pode colaborar no sentido de
delimitar precisamente o problema, tranquilizando os pais ou pode servir para mascarar
0 problema, através de informagdes incompletas, principalmente quando a patologia
nao tem uma identificacao imediata.

A maioria dos pais entrevistados apresentou duvidas quanto ao problema das
criangas, inseguros para abordar a deficiéncia, tecendo afirmagdes contraditorias,
ficando evidente a falta de conhecimento sobre o assunto. Com relagdo as alteragdes
familiares, observou-se que, alguns pais procuraram emprego mais proximo da casa,
para atender possiveis emergéncias, relataram maior aproximacdo com os filhos
(terapias, médicos) e quanto a passeios alguns diminuiram as saidas para nao
incomodar os outros com o filho (proteger contra a deficiéncia) e outros ao contrario
utilizaram a saida para estimular as criangas.

Finalizam confirmando que “[...] a excepcionalidade n&o fica restrita apenas ao
individuo mas atinge a familia na sua totalidade e neste sentido, vem fundamentar a
necessidade de atencao e cuidado para elas e suas criangas” (MARTINEZ & BIASOLI
ALVES, 1995, p.119).
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Uma referéncia importante, relacionando familia e deficiéncia é o resultado da
analise descritiva de 19 dissertacbes de Mestrado, abordando o tema “Relacdes
Familiares do Portador de Necessidade Especial e Outras Condicées de Risco”, do
Projeto Integrado de Pesquisa denominado “A Po6s-Graduagdo em Educagédo Especial:
Caracterizagao e Perspectivas dos Programas e Andlise Critica da Produgéo Discente”,
iniciado em 1995, conduzido por Nunes, Ferreira, Glat e Mendes (1998), com objetivo
geral de examinar o conhecimento em Educacéo Especial produzido nos programas de
Pés-Graduacao em Educacao e areas afins.

Tais dissertacdes foram elaboradas focando a relacdo das criangcas em situacao
de risco ou pessoas portadoras de necessidade especial com “pares significativos”
(pais, educadores, agentes de cuidados), sua descricdo e o desenvolvimento de
programas de intervencao precoce, com diferentes objetivos. A analise foi direcionada

por um roteiro, que permitiu as seguintes consideracoes,

[...] as Dissertagbes destacam a importancia de um ambiente familiar
interativo, 0 que implica em considerar que os adultos devem propiciar
niveis adequados de estimulacdo, interacdes apropriadas e
sintonizadas as capacidades de desenvolvimento de criancas pequenas
e as respostas contingentes de seus sinais comunicativos. [...] Quanto
ao aspecto metodolégico, alguns programas de intervengcao se
mostraram eficazes ao melhorar a interagdo adulto-crianca e,
consequentemente, promover a aquisicao e estimulacao de importantes
habilidades no desenvolvimento infantil. [...] delineando algumas
tendéncias, ... a adogdo de uma abordagem social da deficiéncia que
reflete a preocupacdo com os processos que engendram o binémio
exclusdo/inclusdo social (PAULA, CUNHA, NUNES et al, 2003, p.
95, 96)

Para Glat (1996), independente das mudancas que ocorrem, a familia pode
facilitar ou impedir a inclusao social do deficiente. Para ela é neste primeiro grupo social
que a crianga percebe pela convivéncia o quanto é aceita, se ajustando as regras
aprendendo a desempenhar papéis e ter atitudes necessarias a sua socializacdo ao
longo da vida.

Chacon (1995), objetivando refletir sobre a integracao social do deficiente, optou
fazé-lo a partir da familia, através da fala das mées, por conceber que a crianga

constitui-se enquanto ser social na familia (instituicdo com normas préprias) e que a
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mae dentre todos os membros familiares, ndo menos importantes, € quem assume
além de todas as tarefas peculiares as mulheres e donas de casa, a responsabilidade
pelo tratamento e educagéo do filho deficiente mental, e também é quem abre m&o de
seus projetos pelos filhos, bem como estd mais ligada a eles desde o nascimento,
supondo que por isso exerca maior influéncia no processo de integracdo social destes.
Entre as conclusdes apresentadas destaca-se a que se refere quanto a importancia da

familia,

[...] a crianga desde o nascimento participa das relagbes sociais,
internalizando formas caracteristicamente humanas de comportamento,
e constituindo um modo de ser mais afeto ou menos afeto ao
relacionamento social [....] Também resultado das condi¢cdes sécio-
econdmicas e culturais presentes no grupo ao qual esta inserido. [...] O
papel das relacdes familiares parece ganhar maior significagdo quando
se pensa na crianca deficiente, dado que a ela sao oferecidas poucas
oportunidades de relacionamento social fora do ambiente familiar. A
maneira como a deficiéncia é vivida na/pela familia e a forma como é
internalizada, pelo deficiente, por meio de a¢des mediadas, determina
seu maior ou menor grau de integracdo, na complexa rede de relagdes
sociais, nos diferentes segmentos, inclusive na propria familia
(CHACON, 1995, p. 119).

Meiado (1998), a partir dos dados coletados através de um estudo de caso sobre
deficiéncia mental severa apontou que: interacao familiar com o deficiente acontecia
apenas nos momentos de higiene e alimentagdo ignorando suas tentativas de
comunicagao, mantido em espacos restritos na casa, sempre nos mesmos lugares,
sendo excluido no proprio espaco familiar. Para a autora, a comunicacao sobre a
deficiéncia do filho pode ter determinado esse tratamento que associado as caréncias
de atendimento e de informagdes, gerou um quadro de exclusao, indicando a falta de
acoes estratégias nas areas de saude e educagdo da sociedade para amenizar o
desamparo destas familias.

Podemos concluir que, a familia € o espacgo indispensavel de garantia para a
sobrevivéncia integral de todos os seus membros independente de sua composi¢ao,
com uma dinamica prépria de cada unidade, determinada e subordinada por questbes
de ordem psiquica, emocional, ideoldgica, social, econdémica, cultural, histérica,

potencialmente sujeita a intercorréncias ao longo de sua existéncia, dentre essas
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destacamos o surgimento da deficiéncia, impondo mudancas subjetivas e objetivas
(como ja foi afirmado anteriormente) na dinamica familiar a partir de sua constatacao,
exigindo que a reorganizagdo familiar ocorra o0 mais breve possivel uma vez que, disso
depende o desenvolvimento e a inclusdo social da criangca deficiente para uma
existéncia enquanto cidadao.

A inadequacéao familiar em lidar com a deficiéncia pode determinar a exclusdo no
proprio ambiente familiar, contrariando o papel de protecao atribuido a este espaco.

Ter um filho deficiente para qualquer familia requer, além de todo um
investimento psiquico para superagdao do choque inicial, recursos financeiros para os
cuidados necessarios com higiene, alimentacdo, medicamentos, tempo disponivel para
acompanhar terapias e tratamentos médicos e, na deficiéncia multipla um cuidador em
tempo integral, o que em familias pobres serd um dos membros (a mae na maioria dos
casos), com isso determinando que este fique impossibilitado de trabalhar,
comprometendo ainda mais a qualidade de vida do deficiente e do grupo familiar.

A falta de informacbes sobre as condicbes de vida em situacdo de
vulnerabilidade social, e a presenca da deficiéncia pode levar a interpretacdes erréneas
e preconceituosas sobre comportamentos e atitudes das pessoas nestas
circunstancias.

Sendo assim “o potencial protetivo e relacional aportado pela familia, em
particular daquelas em situagcao de pobreza e exclusao, s6 é passivel de otimizagao se
ela prépria recebe atencbes bdsicas diversificadas que se complementam”
(CARVALHO, 1998, p.36).

Compreende-se que a familia € instituicdo que deve ser cuidada e protegida
pelo Estado, por ser instancia delegada de servigo publico (DEMO, 1996, p.10) através
da implementagéo de politicas publicas articuladas e intersetoriais.
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I1l. RESULTADOS

Neste capitulo encontram-se informacgdes obtidas a partir: 1) de consulta em
livros institucionais; 2) sites eletrdnicos oficiais; 3) legislagdo municipal referente as
pessoas com deficiéncia; 4) questionarios respondidos pelos representantes das
Secretarias Municipais; 5) consulta aos planos de trabalho da instituicdo de 2005 e
2006; e 6) pesquisa de campo realizada junto as maes de criancas com deficiéncia
multipla atendidas pela instituicao.

Todas essas informagdes foram sistematizadas e transformadas em dados
apresentados nos subitens: O Municipio; A Instituicdo; A andlise dos prontuarios e
descricao das maes e das criancas; O espaco fisico, a interacao entre profissionais e
maes e a rotina na instituicdo; O trabalho da instituicao frente as maes, aos alunos com
deficiéncia multipla e a concepcao de educacgao inclusiva; As impressdes das maes ao
longo da realizacao das entrevistas e suas respostas a estas.

3.1. O municipio

A origem historica de Sumaré esta relacionada as doagbes de Sesmarias durante
o Império, vinculada a histéria da regido de Campinas, a qual pertencia. Sua
emancipagao politica ocorreu em 30 de dezembro de 1953, passando a ser municipio
composto pelos distritos de Nova Veneza e Hortolandia, este ultimo emancipado em
1991.

A imigragao intensa até final de 1910 foi substituida a partir dos anos 50 pela
vinda de milhares de migrantes de todo o pais. Este fato associado a politica de isencao
fiscal para industrias que se instalassem no municipio provocou mudancas significativas
na organizagao social e econémica local. Em 1970, o municipio tinha 18.439 habitantes,
passou para 68.790 em 1980 e chegou a 148.214 em 1991 (TOLEDO, 1995, p. 156).
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A intensidade do fluxo migratério diminuiu desde entdo, mas continua ocorrendo.
Deste modo, 0 municipio apresenta caracteristicas de cidade dormitério’ por concentrar
domicilios para pessoas que trabalham nas cidades vizinhas.

Sumaré compde a Regido Metropolitana de Campinas (RMC), criada pela Lei
Complementar Estadual n® 870, em 19/06/2000, juntamente com Americana, Artur
Nogueira, Campinas, Cosmépolis, Engenheiro Coelho, Holambra, Hortolandia,
Indaiatuba, ltatiba, Jaguariina, Monte Mor, Nova Odessa, Paulinia, Pedreira, Santa
Barbara D’Oeste, Santo Antonio de Posse, Valinhos e Vinhedo.

Segundo o Censo de 2000 (IBGE, 2000), havia no municipio 196.717 habitantes,
esse dado em comparagcao com o dado censitario anterior demonstra que a intensidade
de indigéncia no municipio em 1991 era de 39,98%, em 2000 de 51,79%, e a de
pobreza 58,03% em 1991 e 72,30% em 2000 (PNUD/Muninet, 2000). Esses dados
indicam que a populagdo vem precisando cada vez mais da intervengdo do poder
publico nas mais diversas areas, garantindo assim, melhores condi¢des de vida.

Outros dados relevantes da situacao de pobreza e indigéncia sao observados
através do indice Paulista de Vulnerabilidade Social (I.P.V.S) que analisa as situagdes
de maior ou menor vulnerabilidade social dos municipios do estado, as quais a
populacao se encontra exposta.

O objetivo do indicador descrito € fornecer aos gestores municipais informacdes
mais detalhadas das condi¢cdes de vida da populagdo em seu territério, fazendo-os
compreender que as multiplas faces da pobreza ndo se expressam somente através de
indicadores de renda, mas que a estes devem ser agregados informagdes sobre grau
de escolaridade e ciclo de vida familiar, analisado em fun¢éo da ocupacao territorial das
familias, dados apresentados cartograficamente (Anexo ). A visualizagdo espacial dos
territérios mais vulneraveis facilita o planejamento de agées locais (SEADE/2000).

As situagdes de vulnerabilidade do municipio de Sumaré sdo resumidas em seis
grupos, cujos indices percentuais sao, com representacao grafica (Anexo J):

- Grupo 1 (nenhuma vulnerabilidade) - 1, 8% (3.535 pessoas)
- Grupo 2 (vulnerabilidade muito baixa) — 8, 9% (17.479 pessoas)

1 . e, . . . . . PN . .
O termo cidade dormitério € utilizado para caracterizar cidades em que os individuos s6 vém para dormir, ou seja,
todas as relacdes sociais, profissionais, comerciais e de lazer estdo concentradas fora do territério municipal.
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- Grupo 3 (vulnerabilidade baixa) - 31, 2% (61.306 pessoas)

- Grupo 4 (vulnerabilidade média) - 35, 5% (69.786pessoas)

- Grupo 5 (vulnerabilidade alta) - 9, 2% (18.181 pessoas)

- Grupo 6 (vulnerabilidade muito alta) - 13, 4% (26.430 pessoas)

Dados mais atuais indicam uma populacdo estimada em 215.730 habitantes
(SEADE, 2004), geograficamente distribuida em seis regides, relativamente isolada
pelos eixos rodoviarios, com condi¢cbes de vida diferenciadas, confirmadas acima.

A ocupacao territorial desordenada através de loteamentos de baixo custo sem
infra-estrutura, atraiu uma populacdo de baixa renda em busca de terrenos mais
baratos. Esta situacdo de loteamentos aprovados sem qualquer critério do poder
publico, associado as crises econdmicas e aumento do desemprego, determinou
invasdes em areas impréprias para moradias, ocasionando aumento significativo de
favelas no municipio.

A proximidade com Campinas e Sdo Paulo transformou Sumaré no destino de

contingentes populacionais excluidos destes centros urbanos, uma vez que a

[...] concentracdo nas grandes cidades foi acompanhada pelo processo
de conurbagcdo entre os municipios vizinhos, com a extroversao de
atividades econdmicas e populagdo. [...] A produgdo de espacos
especificos para o exercicio das atividades hegeménicas, somada as
inUmeras intervencdes do setor publico, que busca através de suas
acoes privilegiar sobretudo os agentes hegemdnicos e as parcelas com
maior poder aquisitivo da sociedade, conduziu a periferizagao,
entendida como o processo de exclusao social e geografica das
moderniza¢gdes do pais. As periferias urbanas sdo o exemplo mais
cabal da valorizagdo desigual dos homens e dos lugares (ALMEIDA,
2003, p. 214, 230).

Segundo dados do Atlas da Regiao Metropolitana de Campinas (2004),
produzido pela UNICAMP, a regido destaca-se pela localizacao estratégica e facilidade
na rede de transportes, sendo considerada um dos p6los mais importantes de ciéncia e
tecnologia do pais, com estrutura industrial variada, agricultura modernizada articulada
com as industrias e um setor terciario ativo.

No entanto, mesmo diante desta realidade que parece ser sin6nimo de
progresso, persistem graves questdes sociais e ambientais, mais acentuadas em

alguns municipios e gerando contrastes entre eles. Esta situagcéo € caracterizada como
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duas cordilheiras: a da riqueza, composta por parte da regiao de Campinas, Valinhos e
Vinhedo; e a da pobreza, composta pelos demais municipios, entre eles Sumaré, que
acaba dificultando o planejamento de politicas publicas para a regido.

Sumaré esta entre os municipios com menor renda familiar, maior populagéao
jovem entre 0 a 14 anos, maior aumento no numero de chefes de familias sem renda,
menor grau de escolaridade, numero significativo de analfabetos, caréncia em servigos
de infra-estrutura, saneamento basico, educacdo e saude. Somam-se a esses
problemas prostituicdo infantil, expansao de favelas e aumento do desemprego. Em
2004 obteve o maior indice de violéncia do estado de Sao Paulo (FOLHA DE SAO
PAULO, 12/02/2005.), embora nao esteja mais nessa lideranca a violéncia é uma
constante, principalmente na periferia e entre adolescentes e jovens adultos.

Segundo informagdes da Secretaria de Educacao ha déficit de vagas desde o
atendimento em creches até o ensino médio; e ainda no ano vigente sera iniciado um
trabalho de implantacao de servigcos com vistas a educacao inclusiva, ja que nao existe
atendimento voltado para criangas com deficiéncia na rede municipal. A inclusdao de
algumas criancas vem ocorrendo por conta das proprias unidades escolares quando
procuradas por familiares ou instituicbes que tratam diretamente desta populacado. O
inicio deste trabalho sera a realizagdo de um Censo no municipio em fase de estudos
para levantamento de dados. O Censo Escolar do Municipio realizado em 2005 trazem
dados que correspondem a esta realidade (Anexo L)

Vinculado a esta Secretaria existe um Centro de Recursos de Aprendizagem e
Saude do Escolar criado em 1993, que se destina a atender criangas com problemas de
aprendizagem do municipio nas areas de Psicologia, Fonoaudiologia e Pedagogia. A
Secretaria pretende reestruturar este servico, de forma que ele atenda a demanda da
inclusao. Atualmente, o atendimento a populacdo com deficiéncia é realizado por duas
instituicoes filantropicas, vinculadas a Secretaria de Agao Social.

As informacdes sobre a populacdo com deficiéncia disponiveis nesta Secretaria
sdo as fornecidas pelas instituicbes para fins de convénios e subvencgao. O total de
Beneficio de Prestagdao Continuada, pago pelo governo federal, através do Ministério do

? Este Anexo, embora seja o primeiro a ser citado no corpo do texto, foi o dltimo a ser coletado e anexado ao trabalho
— por isso foi denominado Anexo L.
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Desenvolvimento Social (MDS), em marco de 2006, atingiu 1.260 pessoas, entretanto,
destas familias beneficiadas ndo consta cadastros municipais de quem sdo e onde
moram as mesmas. A representante da Secretaria de A¢ao Social informou ainda que
esta aguardando o inicio da realizacao de um Censo com essa populagdo no municipio,
e que isso, ja foi solicitado as duas instituicbes, pois considera-se que estas tém
estrutura para o procedimento de coleta destes dados.

A Secretaria de Agao Social oferece atendimento a populagdo em geral através
de 13 postos de Acdo Social, desenvolve Programas Federais como: Bolsa familia,
PETI - Programa de Erradicagdo do Trabalho Infantil, APl - Atendimento ao Paciente
ldoso (acamados), PAC - Programa de Atencao a Crianca (0 a 6 anos), Agente Jovem
(adolescentes de 16 a 21 anos), Projeto Sentinela (combate a prostituicao infantil) e o
PAIF - Programa de Atencao Integral a Familia. Projetos Estaduais: Renda Cidada, Viva
Leite (familias com criancas entre 6 meses a 7anos), Migrante (reconduzir as familias),
Girassol (idosos acamados), Acao Jovem (adolescentes entre 17 e 21 anos). E Projetos
municipais: Grupo de Vivéncia da 3?2 idade, Projeto Trampolim (criangcas e adolescentes
de 7 a 15 anos), PAI - Programas de Auxilio Integrado (familias), Frente de Trabalho
(destina 5% de vagas para deficientes fisicos, Lei Municipal n? 3319).

Na Secretaria de Saude a situacdo também é de auséncia de dados sobre a
populacdo deficiente, s6 existe cadastro nos casos em que a pessoa necessita de
atendimento domiciliar, chamado de Atendimento Domiciliar Humanizado (ADH).

Segundo as informagdes fornecidas por um representante desta secretaria o
modelo de atendimento de assisténcia na rede vem sendo alterado, transformando as
Unidades Basicas de Saude (UBS) em Programa de Saude da Familia (PSF), o que
permitira que as necessidades das pessoas de cada territério sejam conhecidas e
atendidas.

Atualmente as pessoas com deficiéncia multipla e seus familiares, segundo
representante da secretaria, sdo recebidos/acolhidos sem distingdo nas Unidades
Basicas de Saude. O municipio tem a responsabilidade de Gestdo Plena, nas areas de
Saude e Acao Social, devendo atender as demandas da populacdo em seu territério,
desde as mais simples até as mais complexas. Quando o municipio nao tem estrutura

para acoes de média ou alta complexidade deve pactuar com os municipios de seu
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entorno, chamado de Plano de Regionalizacdo. Conforme normas técnicas
operacionais. A Legislagdo Municipal pertinente a populagdo com deficiéncia é escassa
e sem maiores considerac¢des sobre a situacao destas pessoas no municipio.
Constata-se, através dos dados gerados que as pessoas com deficiéncia nao
sdo, neste momento, prioridade do poder publico municipal. Afinal, a maioria dos
projetos implantados pelo poder publico municipal giram em torno de adolescentes e

terceira idade, ficando as pessoas com deficiéncia excluidas de quaisquer beneficios.

3.2. A instituicdo

Esta instituicdo especializada é de natureza ndo governamental, filantrépica,
voltada para atendimento as criangas com deficiéncia severa. Atualmente atende 187
pessoas com deficiéncia fisica, e/ou mental, leve a severa, a partir do nascimento sem
limite de idade.

Mantem convénios com a Secretaria Municipal de Acao Social, PPD/SAC
Federal, com a Secretaria Estadual de Educacao — MEC — Educacao Especial e recebe
subvencgéo da Prefeitura Municipal de Sumareé.

No plano de trabalho para o ano de 2005 constava apenas atendimento
terapéutico e ambulatorial na area de Saude, com poucas referéncias a inclusao social,
porém, mediante novas determinagdes do Ministério do Desenvolvimento Social para
repasse de verbas através do Sistema Unico de Acdo Social (SUAS) em 2005 houve
necessidade de adequacao da prestacao de servigcos a populacdo com deficiéncia de
acordo com as diretrizes da Lei Organica da Agéo Social (LOAS, Lei n®. 8742, de 07 de
dezembro de 1993), que séao: atendimento prioritario ao segmento das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia visando inclusdo social e equiparagdo de oportunidades;
melhoria da qualidade de vida mediante acdes de habilitacao/reabilitacdo sob a ética da
intersetorialidade; co-responsabilidade de funcionamento entre as trés esferas de
governo; parceria governo-sociedade.

Diante disto foi necessario que a instituicao redefinisse seu plano de trabalho
para 2006, incorporando em seus objetivos a inclusdao social através de projetos
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desenvolvidos nas areas de Educacado, Saude e Assisténcia Social, estabelecendo a
seguinte missao institucional:
a-) Contribuir para a melhoria da qualidade de vida da populagdo portadora de
necessidades especiais assegurando o0 seu acesso a projetos que propiciem o
atendimento especializado em habilitagéo e reabilitagcéo.
b-) Estimular a participagdo e inclusdo da pessoa portadora de deficiéncia na
sociedade, oportunizando o exercicio da cidadania, bem como a luta em defesa de seus
direitos.
c-) desenvolver programas de apoio as familias.
Os projetos desenvolvidos na Area de Educacéo s&o:
- Oficina Pedagédgica Terapéutica
- Oficina Pedagégica Ocupacional |
- Oficina Pedagégica Ocupacional Il
- Oficina Pedagégica Ocupacional llI
- Incluséao e Integracéao Escolar
- Comunicacao Suplementar e/ou Alternativa
- Atendimento Pedagogico ao Projeto de Autismo em conjunto com a area da Saude.
Os projetos desenvolvidos pela Area da Satide sédo:
- Estimulacdo Essencial
- Atendimento Ambulatorial
- Atendimento aos Portadores de Autismo
Os projetos desenvolvidos pela Assisténcia Social e Psicologia sdo:

- Plantédo Social
- Projeto de Apoio a Familia
- Projeto de Desenvolvimento de Recursos
- Projeto de Atendimento Psicoldgico
- Projeto de Servigo de Atendimento a Familia — S.A.F.

Vale a pena ressaltar que das 60 criancas com deficiéncia multipla
matriculadas na instituicao, trés estdao matriculadas na Classe Especial e uma é ouvinte

na mesma. Esta Classe Especial funciona na propria instituicdo, mas é vinculada a uma
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Escola Estadual. O convénio foi realizado a pedido da instituicdo devido ao fechamento
das Classes Especiais na rede estadual; este foi firmado em 2003.

Os demais alunos (56 restantes) diagnosticados com deficiéncia mudltipla
freqientam o Projeto de Atendimento Ambulatorial, sendo que ha entre esses alunos
uma menina de 8 anos com deficiéncia multipla freqlientando uma Escola Municipal de
Educacéo Infantil no bairro onde mora.

O Projeto de Inclusao/Integracédo Escolar, que recebe criangas com deficiéncia
multipla desde que o comprometimento mental seja leve, justifica-se tendo em vista a
necessidade de facilitacdo e viabilizagdo da entrada e permanéncia de criangas e
adolescentes com necessidades especiais na escola, envolvendo varios profissionais.

Visa incluir e integrar o individuo com necessidade especial no processo escolar,
em escola e nivel mais adequado as suas necessidades, oferecendo oportunidades de
desenvolvimento biopsicossocial. Atende atualmente 75 alunos. Ha uma lista de espera
de 40 criancas ja avaliadas (avaliacao neuroldgica e psicolégica) aguardando vaga.

O Projeto de Atendimento Ambulatorial surgiu da necessidade de criar
assisténcia e monitoramento, através da intervencdo terapéutica em Fisioterapia,
Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional para pacientes com necessidades especiais de
um grau mais severo.

A equipe transmite aos familiares didaticamente os procedimentos que eles
poderdo realizar em casa auxiliando na reabilitagcao.

Visa oferecer atendimento multidisciplinar, melhorar a qualidade de vida para o
individuo com deficiéncia severa, o desenvolvimento de suas potencialidades e/ou
preservar o que ja foi adquirido, em relagdo aos aspectos motores, cognitivos,
perceptivos e de comunicagao.

Cada setor terapéutico oferece atendimento aos familiares de acordo com suas
especificidades, orientando e colhendo informagdes importantes ao trabalho com a
pessoa com deficiéncia.

Contudo, cabe ao servico de assisténcia social e psicologia o trabalho com os
familiares® no sentido de fortalecer o grupo familiar incluindo-o numa rede de protegéo a

* A Psic6loga da institui¢io, na elaboracio do Plano de Trabalho utiliza os autores: Pichén Riviere (1968), Zimerman
e Osoério (1997) para fundamentar a proposta.
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fim de que este possa se organizar e agir para transformagao de sua realidade, neste
trabalho a familia é considerada a mais segura rede de protecdo existente podendo
reverter problemas sociais devendo participar de espacos para reflexdo conjunta que
possibilite contato com novos referenciais e outras formas de ver o mundo e resolver
problemas, encarando a problematica da deficiéncia tornando o grupo familiar co-
participante do processo educativo. Promovem-se reunides de grupos com O0s
familiares, trabalho que favorece discussdes em torno dos direitos das pessoas com
deficiéncia, apoio reciproco entre os membros cumprindo funcdo, entre outras, de
neutralizar o isolamento vivenciado pelas familias empobrecidas em suas redes sociais

habituais, além de oficinas de trabalhos manuais e artesanato.

3.3. A analise dos prontuarios e descricao das maes participantes da pesquisa

A leitura dos prontuarios dos alunos permitiu perceber que a instituicao nao
atende somente pessoas com deficiéncia mdultipla, de familias pobres ou com alta
vulnerabilidade, embora este perfil familiar predomine. O trabalho da instituicdo é a
opcao de atendimento no municipio para essa populagdo. Ha algumas familias com
renda mensal entre cinco a oito salarios minimos, pais com formagao em nivel superior,
moradores em bairros com boa infra-estrutura, que possuem convénio médico familiar.

Chama a atencdo o fato de que os encaminhamentos dos alunos para a
instituicdo em apenas trés casos foram realizados por médicos da rede municipal de
saude, sendo que um grande numero destes encaminhamentos ocorreu através de
pessoas conhecidas ou maes de alunos que ja freqientavam a institui¢ao.

A partir da andlise elaborou-se a seguinte descricao das criancas e das maes
selecionadas.

- A C-A mora com os pais e trés irmaos, seu diagnéstico é de Paralisia

Cerebral e Epilepsia, sua mae estudou até a terceira série (Ensino
Fundamental) e é quem assume o0s cuidados com a crianga. Moram num

bairro carente de servigos publicos. A renda mensal familiar € de dois salarios
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minimos, um salario minimo é o Beneficio de Prestagdo Continuada
BPC/LOAS e outro do trabalho do marido;

- A C-B mora com os pais e dois irmaos, sendo um deles seu irmao gémeo,
primeiros filhos do casal, seu diagnostico € de Retardo Neuro Psicomotor,
sua mée estudou até a quarta série (Ensino Fundamental) e é quem assume
os cuidados com a criangca. A familia reside num bairro gerado de um
movimento de invasdo de propriedade particular, sem infra-estrutura e
servigos publicos, numa casa cedida por conterraneos, a renda familiar fixa é
o Beneficio de Prestagdao Continuada BPC/LOAS, de um salario minimo;

- A C-C, mora com os pais e uma irma mais velha, seu diagnéstico é Paralisia
Cerebral, sua méae completou o Ensino Fundamental, os pais assumem o0s
cuidados com a crianga, a familia reside num bairro préximo ao centro urbano
do municipio. A renda familiar mensal gira em torno de trés a quatro salarios,
um deles é o Beneficio da Prestacao Continuada BPC/LOAS;

- A C-D mora com os pais, uma tia e uma prima, é filha unica, seu diagnéstico
€ de Retardo Neuro Psicomotor, sua mae completou o Ensino Fundamental,
0s pais assumem o0s cuidados com a crianga, escolheram uma casa para
morar préximo a escola e ao posto de saude para o atendimento da mesma.
A renda mensal familiar é de trés salarios minimos e meio, incluindo o
Beneficio da Prestacdao Continuada BPC/LOAS.

Percebe-se que embora haja variacdo de renda entre as quatro familias que
participaram da pesquisa, todas comprovaram junto aos 6rgaos competentes que, 0
total de sua renda mensal e dos membros de sua familia, dividido pelos integrantes, é
menor que um quarto do salario minimo vigente. Este € o critério de renda para
recebimento do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC). Este beneficio esta previsto
pela Lei Organica de Assisténcia Social — LOAS (Lei n°. 8742, de 07 de dezembro de
1993), regulamentado pelo Decreto n°. 1744, de 08 de dezembro de 1995 e pela lei n°.
9720, de 20 de novembro de 1998. Esta em vigor desde 01 de janeiro de 1996 e é
operacionalizado pelo Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS)
e Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).
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Na sequiéncia o quadro 1 demonstra a caracterizacao das criancas selecionadas
para a pesquisa, segundo a data de nascimento, idade, sexo, data da matricula na
instituicao (idade), projetos que as atendem, diagndstico, tratamento neuroldgico, e
cuidador.

O quadro 2 descreve tanto caracterizagdo das maes, quanto um breve
panorama da dindmica familiar. Os tépicos destacados em relacdo as maes foram: a
escolaridade, a profissdo, o numero de filhos, a ordem do filho com deficiéncia e a
naturalidade, destacando aspectos familiares como moradia, motivo da mudanca para

Sumaré, responsavel pelo sustento familiar e composicao familiar.



Quadro 1: Caracterizagao dos filhos com deficiéncia multipla
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Filhos

Data de
nascimento
e idade

Sexo

Matricula na
instituicao e
idade da
crianca

Atendimentos
Anteriores

Diagnostico e
comprometimentos

Tratamento
neurolégico

Cuidador

Freqlenta
escola
regular

05/06/97

9a2m

04/07/03

5a11m

Paralisia Cerebral -
Epilepsia:
Auséncia de controle
esfincteriano;
Atraso Mental;
Nao possui
verbalizacao.

Hospital da
P.U.C.
Campinas

23/10/01

4a 10m

14/07/03

1a 9m

Retardo Neuro Psico
Motor:
Auséncia de controle
esfincteriano;
Atraso Mental;
N&o possui
verbalizagao;
Hipotonia muscular.

Hospital
Estadual de
Sumaré

Promessa de
vaga na EMEI
assim que
andar.

04/04/95

11a4m

28/04/04

9 anos

Fazia terapias
em Sao Paulo
(reabilitagao)

Paralisia Cerebral:
Auséncia de controle
esfincteriano;
Atraso Mental;
N&o possui
verbalizagao;
Hipotonia muscular.

Convénio
particular

Os pais

07/01/98

8a7m

26/10/01

3a9m

Retardo Neuro Psico
Motor:
Auséncia de controle
esfincteriano;
Atraso Mental;
Nao possui
verbalizagao;
Hipotonia muscular.

UNICAMP

Os pais

EMEI desde
20/02/03




Quadro 2: Caracterizacao das maes
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Maes |ldade |Escolaridade |Profissao|N2de | Ordem do | Moradia | Naturalid | Motivo da | Responsavel | Composicao
filho | filho com ade - mudanca | pelo sustento familiar
s | deficiénci Estado para familiar
a Sumaré
M-A 32 32 série Do lar 4 3¢ Propria Parana Emprego O pai Casale 4
Ensino filhos
Fundamental
M-B 32 42 série Do lar 3 |12 (gémea)| Cedida Minas Tratamento O pai Casal e trés
Ensino Gerais | médico para filhos
Fundamental a filha
M-C 33 Ensino Revende 2 28 Propria | Sao Paulo| Fugir da Os pais Casal e duas
Fundamental | dora de Capital | violéncia da filhas
completo cosméti- capital
cos
M-D 28 Ensino Balconista| 1 1 Alugada | Interior do | Tratamento | Os pais e atia | Casal, afilha,
Fundamental Estado de | médico para uma irma da
completo Séo Paulo a filha mae com a

filha (5anos).
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3.4. O espaco fisico, a interagdo entre os profissionais e maes e a rotina destas na

institui¢ao.

A instituicao esta instalada em sede prdpria, com 12 salas para terapias, uma
piscina aquecida, uma cozinha, um refeitdrio, uma sala para oficina de artesanato para
as maes, 3 salas administrativas e uma recepcao e banheiros para funcionarios, alunos,
maes e visitantes, conta com uma equipe de 24 profissionais. As salas ficam com as
portas fechadas, a circulacao de pessoas pelo prédio € minima. Cada profissional tem
seu préprio espago.

A area destinada a entrada dos alunos e seus familiares fica na lateral do prédio,
bem como a sala da oficina, ao entrarem no prédio as maes e as criangas ja estdo no
refeitério, hd uma porta que separa este ambiente das salas de terapias e
administracao.

O refeitério € um espaco sem nenhum cartaz ou material de leitura, apenas
mesas, cadeiras e alguns sofas onde as maes ficam horas. O quadro de avisos durante
o periodo em que a pesquisadora freqlientou a instituicao esteve sem nenhum material
grafico. Os avisos existentes estavam colados na porta entre o refeitério e as salas de
terapias e referiam-se ao preco da touca para hidroterapia e a suspensao de terapias
em alguns dias.

As terapeutas buscam as criangcas no refeitério para as sessdes de terapia
mantendo as portas fechadas durante a realizagdo destas, retornam com as mesmas
no refeitorio. Nao foi observado didlogo entre elas e as maes, as vezes uma ou outra
terapeuta chegava falando o nome ou apelido da crianga, fazendo
perguntas/comentarios como: - Vocé esta com sono? Veio bonita hoje! Ta tudo bem?

Além das maes, a pesquisadora notou um pai que acompanha o filho nas
terapias, pois tem flexibilidade no horario de trabalho, que ao ser convidado a patrticipar
de uma conversa, na presenca da assistente social da instituicdo concordou. No dia em
que a pesquisadora foi conversar com ele, 0 mesmo demonstrou irritagcdo, alegando
que teria que ir embora mais cedo e que ja estava de saida, deixando claro que nao
gostaria de ser incomodado. Em outros dias, a pesquisadora pode observar que esse
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pai fica alheio aos grupos de maes que se formam, fica deslocado por ser o Unico
homem.

Também ha uma irm& que acompanha outro aluno e ha um menino
acompanhado pela baba, pois, os pais sdo professores e trabalham em diferentes
horarios, todo o contato com a familia é realizado através da baba.

Observou-se que a rotina das méaes na instituicao é restrita ao refeitério, até os
banheiros que devem utilizar estdo neste espago, s6 entram na area das salas de
terapias para trocar os filhos para as sessdes de hidroterapia ou retirar/entregar
documentos, o que pode justificar a ndo concordancia em gravar as entrevistas.

Compreende-se que a participacdo em uma pesquisa realizada por pessoa
alheia a esse meio, que se propde a gravar as falas das maes pode gerar sentimentos
de desconfianca, apreensao, até mesmo deslocar a atencao destas para o gravador,
criando um clima desfavoravel a uma conversa tranquila e produtiva, comprometendo
mais a qualidade das respostas do que pelo fato destas serem redigidas de imediato
em diario de campo. Os dados coletados neste diario, mesmo sem a riqueza do
discurso que se tem quando se grava, sao relevantes e suficientes para a pesquisa.

No refeitério durante o horario de almoco em que as maes alimentam os filhos,
as terapeutas ndo estdo presentes, e ao ver da pesquisadora este € um momento
importante, um indicador de como as maes estdo ministrando os cuidados com a
alimentacéao do filho, um campo de observagao e de intervencéao terapéutica.

A manutencdo do funcionamento da instituicdo € dificil segundo a Diretora
técnica, requer recursos financeiros maiores do que os disponiveis e isso parece gerar
um clima e um ritmo agitado e constantemente tenso entre as pessoas que respondem
pela administragédo - Diretora técnica, Assistente Social e Psicbloga, a sensagéo € que,
estdo consumidas pela burocracia dos convénios, repasses de verbas e problemas
financeiros, e acabam se envolvendo mais com papéis do que com as pessoas que

atendem.

3.5. O trabalho da instituicdo frente as maes, aos alunos com deficiéncia mdltipla e a

concep¢do de educacao inclusiva
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Segundo as conversas informais e o questionario respondido pela Diretora
técnica, pela Assistente Social e pela Psicéloga, a matricula da crianga ou adolescente
ocorre apos avaliagao neuroldgica na propria instituicdo, o médico fornece o diagnéstico
indicando as terapias.

Com essa indicagao € realizada uma avaliacdo pela equipe terapéutica que
define em qual setor ou projeto aquele aluno sera matriculado.

A maior dificuldade percebida e relatada pela psicéloga junto as maes € quanto a
aceitacao da pessoa com deficiéncia, no caso, os filhos. Este fator pode servir como
facilitador ou dificultador do trabalho desenvolvido pela instituicdo, pois quando ha
rejeicdo, a mae nao comparece com a crianca, ha sempre um parente ou baba que a
acompanha, e em casa a familia ndo segue as orientacées dadas pelas terapeutas,
dificultando o trabalho da equipe e o progresso da crianga.

Segundo a Psicéloga, os assuntos mais discutidos nos grupos de maes sao:
rejeicao/aceitacao, preconceito, dificuldade de transporte e de tratamento dentario, falta
de apoio dos maridos e a importancia dos atendimentos para as pessoas com
deficiéncia, raramente as maes fazem sugestdo quanto ao trabalho desenvolvido pela
instituicdo, quando muito comentam sobre o servigo de outra instituicao.

As maes também participam de atividades para angariar fundos para
manutencao da instituicdo, ajudando nas barracas das festas, vendendo convites para
Chas, Bingos ou Pizzas e também em cursos de artesanato, oferecidos em parceria
com a Prefeitura.

A oficina de artesanato da instituicdo recebe o nome de “Clube das Maes”. Ao
que tudo indica ndo ha continuidade nos trabalhos desenvolvidos junto as maes, nem
na oficina e nem através das reunides indicadas no plano de trabalho, um dos motivos
possiveis pode ser o numero insuficiente de profissionais, ja que a propria instituicao é
responsavel pela contratacdo dos mesmos, e isto é limitado tendo em vista os recursos
orcamentarios da mesma. Segundo relatos, as maes nao sao convidadas a participar
de reunides com representantes municipais, como por exemplo para a criacdo do
Conselho da Pessoa Portadora de Deficiéncia em 2005, porque elas ndo tém como ir.

O trabalho com as familias inclui também a doacao de cestas basicas, fraldas
descartaveis e roupas para as mais carentes. O atendimento psicolégico as maes
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ocorre quando surge algum problema, ndo ha uma programacado. Ainda sao
encaminhadas para requerer o Beneficio da Prestacdo Continuada BPC/LOAS, para
procurarem servigos prestados pelo municipio como: passe livre oferecido pelo
transporte coletivo do municipio, passe livre inter-municipal, passe livre inter-estadual e
encaminhamentos para a PUCC, UNICAMP e UNIP.

Sobre a inclusdo das criangas em escolas regulares ou classe especial quem
decide é sempre a equipe, cada area faz reunido quinzenal para avaliar o
desenvolvimento das criangas e a mudanga ou n&ao de projetos.

As quatro criangas cujas maes participam desta pesquisa ndo sdo candidatas a
inclusdo nem na classe especial, segundo a equipe da instituicao, por apresentarem
comprometimento mental severo e hipotonia muscular. A area da psicologia ndo atende
as criancas com deficiéncia multipla, segundo relatos ndo ha o que fazer, eles nao
interagem, a aparéncia determina as terapias.

Sobre a experiéncia da C-D na EMEI, as terapeutas ndao comentaram nada, até
mesmo porque ndao acompanham o caso, muito menos comentam com outras maes.
Para elas a M-D é uma mae dificil. As pessoas que freqlientam a instituicao estao
privadas de interagdo, de maior contato e familiaridade até mesmo no interior destas,
embora ocupem 0 mesmo espacgo suas diferengas e experiéncias ndo sdo questionadas
ou trabalhadas em termos de reconhecimento da dignidade humana e luta por direitos,
sao silenciadas, ocultadas com o intuito de manutencdo de uma ordem social, onde
somente 0s mais “aptos” podem aspirar algo além dos atendimentos terapéuticos, nao
se discutem experiéncias de inclusdo, seguindo um padrdo de atendimento
historicamente determinado pela sociedade.

As mées que procuram conversar sobre a inclusédo de seus filhos séo orientadas
a aguardar o momento certo. A equipe ndo nega a necessidade e o direito da educacgao
para todas as pessoas, segundo a diretora técnica - “Mas s0 quando elas estdo
preparadas para isso”, reconhecendo que, se a mae quiser tem todo o direito de ir em
busca de escola para seu filho e nem por isso a instituicdo a desampara, utiliza essa
busca como indicador de que ha necessidade da equipe trabalhar mais com ela a fim
de conscientiza-la das dificuldades de seu filho, considera perverso algumas instituicoes

desligarem a crianca das terapias quando esta ingressa na escola comum, por iSso nao
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desligam do atendimento alunos incluidos, trabalham com a possibilidade de que a
criangca precise retornar por mais um tempo, sempre tem vaga para uma crianga ou
adolescente que ja tenha freqientado a instituigao.

Com relagéo a aceitagao da inclusdo na rede municipal de ensino as dificuldades
apontadas pela diretora técnica sdo muitas. Segundo seus relatos ha diretoras que
brigam por ndo concordarem com a matricula de alunos com deficiéncia, outras
ameacam até mesmo responsabilizar a instituicdo se a crianga machucar ou criar
qualquer problema na escola. Como ha também diretoras que colaboram apesar de
todas as dificuldades de adaptagéo e relacionamento.

A instituicdo, segundo a mesma, tem condi¢des de contribuir com a Secretaria de
Educacao ministrando cursos e orienta¢des para os professores e especialistas da rede
municipal de ensino e, adverte que é urgente um trabalho integrado entre as
Secretarias de Acao Social, Saude e Educacdo porque a pessoa com deficiéncia é
responsabilidade e necessita do trabalho das trés areas, destacando que a inclusao
sem apoio técnico na escola regular ndo atinge bons resultados.

Segundo observagao da Assistente Social, vem aumentando o numero de bebés
na Instituicao, devido a problemas no parto os médicos do Hospital Estadual (préximo a
instituicdo) ja fazem a carta de encaminhamento junto com a alta hospitalar a fim de

iniciar a estimulagao precoce e acompanhamento do desenvolvimento da crianga.

3.6. As impressbes das maes ao longo da realizacdo das entrevistas.

O olhar inicial das maes, quando questionadas se desejavam participar da
pesquisa, indicou desconfianga, voltavam-se para a Assistente Social da Instituicao,
como que buscando a resposta ou talvez a permissao.

Essa desconfianga foi desaparecendo com o tempo, em cada encontro as
respostas foram se alongando mais, e com mais significado. As impressdes registradas
no diario de campo foram agrupadas e incluem algumas informacdes especificas de
cada uma delas.
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A M-A demonstrou preocupacédo em dar respostas certas, pedindo desculpas ao
final da primeira entrevista por alguma resposta errada, mesmo lhe tendo sido falado
que nao haveria certo ou errado. Pessoa simples, se considera nervosa, mas participou
tranqlilamente a partir da segunda entrevista, néo teve dificuldade em compreender as
questodes.

A M-B cresceu no interior de Minas Gerais, trabalhando na rog¢a desde crianca,
estudou até a 42 série do fundamental, comentou que sofre por ndo poder dar o que 0s
filhos pedem, como um doce ou brinquedo. Tem grande dificuldade em manter as
fraldas e remédios para a filha, necessita da ajuda de conterrdneos e da prépria
instituicao.

A M-C inicialmente reagiu com desconfianga, foi se soltando apods o inicio da
segunda entrevista, completou o Ensino Fundamental, disse ter se mudado da cidade
de Sao Paulo para Sumaré, e que esta estranhando a falta de atendimento para a filha.
Assume que nao consegue se desligar da filha nem a noite, esta dorme ao lado de sua
cama. Relatou que quer saber a causa da deficiéncia de sua filha, ndo aceita, sente-se
culpada e por isso tem medo que “judiem”dela, acha que todas as méaes se sentem
culpadas pela deficiéncia de seus filhos. Nao conversa sobre esses sentimentos com a
equipe da instituicdo porque os considera sé dela, ndo gosta de compartilha-los nem
com o marido, perguntou se realmente existe criangca com deficiéncia mdultipla em
escolas comuns, disse que até entdo ndo tinha conhecimento disso, achava que estava
s0 previsto em lei e que ainda ndo acontecia.

A M-D concordou com a entrevista sem demonstrar preocupagdes, deixando
claro o desejo de correr contra o tempo para que sua filha se desenvolva, esta
procurando uma escola de natacdo para matricula-la, tem certeza que sé as terapias
quinzenais na instituicdo nao teriam proporcionado o desenvolvimento que ela teve
nesses trés anos frequentando a EMEI, n&o fica a vontade na instituicao diz que prefere
estar na escola. Respondeu as questbes objetivamente, ressaltando que nao aceita a
deficiéncia, para ela o que existe € uma convivéncia com a deficiéncia e ndo aceitagao.
Segundo a Assistente Social da instituicdo, as trés primeiras maes sao legais,
participativas, ja a quarta mae é dificil.
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3.7. As repostas das maes nas entrevistas

Para a sistematizagdo dos registros das entrevistas foi realizada uma tabela com
0s mesmos que pode ser visualizada no Anexo K. E, através desta, elaborou-se o texto
abaixo destacando as informagdes mais relevantes.

Embora as maes desconfiassem de que havia problema com seus filhos o
diagnostico foi realizado por médicos. Esse diagndstico marcou as maes e € insuficiente
para elas, estas continuam tentando compreender o porqué do fendbmeno da deficiéncia
em sua familia.

Uma mistura de sentimentos: de culpa, inconformismo e traumas acompanham
suas vidas numa rotina de cuidados que assumem com os filhos, algumas auxiliadas
por filhas mais velhas e pelos maridos. A essa rotina de cuidados com o filho deficiente
somam-se 0s cuidados com a casa e 0s demais membros da familia, além do
acompanhamento até a instituicao para as terapias e no caso de M-D até a EMEI.

As quatro maes recebem em seu nome o Beneficio da Prestacao Continuada, no
valor de um salario minimo, garantido pela Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS).
Tal beneficio tem como critério que a mae nao trabalhe, pois esta € quem prové as
necessidades dos filhos devendo estar em casa para isso. Isto ocorre com M-A e M-B,
para esta ultima é atualmente o Unico rendimento da familia uma vez que seu marido
esta desempregado.

M-C e M-D trabalham informalmente pois consideram fundamental terem esse
compromisso para se distrairem e n&o ficarem pensando nos problemas com as filhas,
preocupadas com o futuro delas.

As dificuldades relatadas pelas maes variam de acordo com a faixa salarial, indo
da falta de recursos financeiros para alimentacao e cuidados para com os membros da
familia; falta de artigos para higiene da crianga com deficiéncia; falta de transportes
adaptados até problemas de saude (nas maes o mais relatado foi de coluna devido ao
peso das criancas e a necessidade de carrega-las para todos os cuidados e ambientes

necessarios).
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Frente a tantas dificuldades as maes mesmo procurando insistentemente, no
caso de M-B, ajuda de instituicdes como igrejas e o poder publico municipal ndo foram
atendidas; a Unica ajuda relatada foi da instituigéo.

O poder publico nas areas de saude, educacdo e acdo social ndo tem
correspondido as necessidades e muito menos as expectativas das mées, pode-se falar
da omissao deste para tratar as pessoas com deficiéncia e seus familiares.

Os relatos indicam que nédo ha eqlidade nos atendimentos prestados, além de
desconsideracao e descaso em lidar com os problemas e o sofrimento dos outros.

Cestas baésicas e fraldas, préteses e orteses, carrinhos e cadeiras de rodas
garantidas por lei foram solicitacbes que as maes M-B, M-D fizeram e nado foram
obtidas. M-A e M-C nao procuraram por estes servigos.

Ainda segundo os relatos, atendimento médico especializado é conseguido apds
espera de dois a trés meses de agendamento, tratamento odontoldgico é inexistente.
Os funcionarios dos postos de atendimento em saude ignoram as dificuldades destas
familias quanto a locomocao, nos transportes e falta de tempo e condi¢cées adequadas
para esperarem de quatro a oito horas por atendimento para elas proprias ou para seus
filhos.

Sobre a possibilidade de seus filhos estarem em escolas comuns as quatro maes
demosntraram que gostariam que isso acontecesse, através de comentarios sobre a
importancia da convivéncia com outras pessoas referiram-se até a possibilidade de
aprendizagem de leitura e escrita.

No entanto o despreparo, o preconceito, a falta de conhecimento e a falta de
uma politica de educacgao inclusiva aliada ao desconhecimento por parte das maes
sobre seus direitos favorecem situagdes onde elas ouvem a recusa da possibilidade de
atendimento, no caso de M-A ou a promessa feita a M-B de que assim que sua filha
andar/melhorar ela terd sua vaga garantida.

Ja M-C temendo que sua filha seja mal tratada nem procurou por isso. Comenta
que ja ouviu muitas histérias de maus tratos contra criancas deficientes e que tem
certeza de que sua filha estd melhor sendo cuidada somente por ela e pela instituigao,
embora tenha demonstrado interesse em conversar sobre inclusdo de criangas com

deficiéncia multipla.
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Para M-D que, orientada pela médica que trata de sua filha procurou e matriculou
sua filha numa escola municipal de educacao infantil ha trés anos, a importancia desta
vivéncia para o desenvolvimento de sua filha é imensa. Diz perceber sua filha mais
independente, disposta a andar, a se comunicar reagindo aos diferentes estimulos do
ambiente escolar de maneira ativa.

Mesmo tendo expectativas com relacdo a escola comum para seus filhos as
maes, exceto M-D, nado tratam deste assunto com as terapeutas, consideram nao ser a
hora ou por temerem problemas com a equipe. Segundo M-C, quando matriculou sua
filha na instituicdo questionou sobre a possibilidade de sua filha freqlentar outros
atendimentos como a classe especial que fica na instituicao, a resposta que ouviu é que
pelo comprometimento de sua filha o lugar dela seria somente o projeto Ambulatério e
assim ocorre desde entdo sem questionamentos. E importante ressaltar que M-D
procurou a escola por conta prépria € que a instituicdo nao foi consultada sobre a
inclusdo ou nao desta crianga bem como ndo acompanha o processo de incluséo.

Com esses sentimentos ambiguos sobre a escola comum, resta as maes apostar
nas terapias semanais e que estas sejam ampliadas ou ensinadas a elas para que
possam realiza-las em casa visando acelerar a melhora de seus filhos. M-A, M-B e M-C
relataram perceber que seus filhos ficam mais tranquilos nos dias em que freqlientam a
instituicdo, ja M-D acha que a filha fica irritada e que ela gosta mesmo é da escola,
assim como ela prépria, porém € o unico lugar existente para a realizagao das terapias
necessarias a filha.

Sobre o atendimento na instituicio as maes discordam sobre o trabalho e
atencao das terapeutas. Para M-A somente a fisioterapeuta explica e conversa sobre o
que fazer com seu filho, M-B e M-C consideram que todas sdo atenciosas e explicam os
exercicios que devem ser feitos em casa, ja M-D acha que as terapeutas desanimam
muito mais do que incentivam as méaes, particularmente ndo recebeu orientagdo de
nenhuma das terapeutas sobre como ajudar sua filha em casa, ressalta que as maes
deveriam receber mais atencdo da equipe da instituicdo e serem orientadas a
estimularem os filhos em casa para melhorar o nivel de desenvolvimento destes.

Sobre a atencdo dada as maes o relato das mesmas indica que as reunides sao
minimas, com pouca liberdade para se expressarem. Somente M-C considera o
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trabalho na oficina estimulante. Sobre a participacdo em reunides fora da instituicao
para tratarem de temas relevantes sobre deficiéncia, necessidades,ou a eleicdo do
Conselho Municipal da Pessoa Deficiente ocorrida em 2005 elas relataram que néo
foram convidadas, somente M-A foi convidada uma vez, ela foi e ndo foi informada de
outras reunides, as demais nao foram informadas e disseram considerar isso importante
e que iriam se fossem convidadas.

Enfim em meio a uma rotina cansativa, omissdo do poder publico municipal, falta
de atendimento e desrespeito de seus direitos M-A e M-B relataram que nao
questionam o0s acontecimentos, aceitam os fatos como acontecem, M-C e M-D
comentam que procuram algumas explicagdes, ndo aceitam as respostas quando nao
estdo satisfeitas, mas preferem nado se envolver em situagdes de reivindicacoes,
procuram resolver seus problemas, mas se precisam de sua ajuda colaboram.

As expectativas das maes para com o poder publico municipal sao variadas de
acordo com a realidade enfrentada pelas familias, podendo ser assim agrupadas:

¢ Na area da saude: manutencao de médicos e remédios nos postos;

¢ Na area da acao social: distribuicao de fraldas e cestas basicas;

e Na area de educacao: legislagdo que garanta os direitos a inclusédo e
especialistas para o atendimento nas escolas;

e Garantia de acessibilidade: adaptagao nos transportes coletivos, melhoria
nas calcadas.
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IV. DISCUSSAQO

Este capitulo resgata a tematica exposta no capitulo anterior, bem como a
revisdo bibliografica que retrata os temas desta pesquisa. Busca sintetizar, assim, os
dados e referenciais obtidos nas diferentes fontes consultadas.

Subdivide-se em itens que destacam: os direitos assegurados, qualidade dos
Servigcos que as maes e as criangas recebem do poder publico municipal e a instituicao

como espago possivel de cidadania.

4.1. Direitos assegurados

Os direitos descritos na Constituicdo de 1988 podem ser divididos em trés tipos,
denominados de 12 22 e 32 geracdo como veremos a seguir. Esta Constituicao
assegura os direitos individuais: liberdade, igualdade, privacidade, considerados de
primeira geracao, que sé podem ser garantidos em fungcéo do cumprimento dos direitos
sociais préprios do século XX. Tratados como de segunda geracdo sao 0s que
englobam: direitos a moradia, saude, educagao, trabalho. Os de terceira geragao,
denominados direitos transgeracionais por considerarem os cidaddaos que ainda nao
nasceram, sdo conhecidos como o direito a biodiversidade, ao desenvolvimento,
equilibrio do meio ambiente, visando a garantia mais abrangente dos direitos
individuais. Esses direitos séo resultados de diferentes momentos de lutas e conquistas
da humanidade e seu exercicio efetivo € a cidadania.

A cidadania vai sendo respaldada juridicamente através da ampliacdo e
regulamentacao de leis, visando garantias legais a todos 0os segmentos da populacéo.
Estas leis sdo fundamentadas no principio da eqlidade para contemplar grupos
minoritarios e estigmatizados; que sobrevivem em precérias condigcbes de vida
caracterizadas pelo fenbmeno da exclusdo social, vulneraveis em sua existéncia € no
exercicio ou reconhecimento de sua cidadania. Entre esta populagdo encontram-se
pessoas com deficiéncia multipla e seus familiares, principalmente quando vivem em

condicdo de pobreza, com vistas a extinguir ou amenizar situagées onde a
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desigualdade se coloca de maneira acirrada, tornando-os mais vulneraveis, gerando o
fendmeno da exclusdo social, conceito mais abrangente que a pobreza, por englobar
elementos éticos e culturais, como a discriminagdo e a estigmatizacao de minorias, e
relativo, porque varia de acordo com a sociedade em questao (Sposati, 2000).

O foco desse aparato legal € a promogdo do desenvolvimento da pessoa
humana independente de sua condi¢do aparente, enquanto cidada, também com direito
a participar da formulagao e implementagédo das a¢des do poder publico, principalmente
no ambito municipal, as politicas publicas. Estas sdo responsaveis pela concretizacao
dos direitos, principalmente os sociais, desenvolvidas através do planejamento e
investimento de recursos financeiros para execugcdo de programas de acao
governamental das trés esferas de poder: federal, estadual e municipal, obedecendo ao
principio constitucional de descentralizagao.

A Constituicdo Federal de 1988 reflete os interesses dos mais diversos
movimentos sociais no Brasil, entre eles os das pessoas com deficiéncia em
consonancia com os principios da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos. A
depender da administracao publica e da implementacao de politicas publicas voltadas a
este segmento da populacdo é que ocorre a concretizacdo dos direitos previstos no
texto legal. Contudo, percebe-se que as politicas publicas existentes e em vigor
atualmente néo contribuem para a concretizagdo destes direitos previstos na
Constituigao.

Na concepcao atual das politicas publicas de protegéo social que englobam as
areas de educacédo, agao social e saude, cabe ao municipio, enquanto menor escala
administrativa governamental, conhecer as situagdes de pobreza, privagao e exclusdo a
que estdo submetidas parcelas da populagdo de seu territério, identificando
necessidades, diferencas, particularidades e potencialidades de cada segmento
populacional. Tendo como foco o nucleo de apoio e protegdo comum a todos eles,
oferecendo as familias servicos e programas de atendimento nas trés areas citadas,
promovendo a autonomia e o desenvolvimento humano e social.

Como foi possivel constatar nos resultados, o atendimento as pessoas com
deficiéncia multipla neste municipio € realizado por instituicbes filantrépicas que

oferecem atendimento gratuito a populacdo carente ou ndo de recursos financeiros,



78

assumindo um papel que deveria ser desempenhado ou gerenciado pelo Estado. A
atuagdo da administragcdo publica municipal se limita a cumprir as formalidades legais
para firmar convénios e receber verbas, em um “faz de conta” de que essa populagao
esteja sendo atendida de forma plena e satisfatoria.

Verifica-se que a mesma Constituicdo que estabelece mecanismos de protegcéao
e participagdo popular visando a cidadania ativa legitima agdes da sociedade civil no
ambito da filantropia, sem ser questionada quanto a qualidade e o modo de atuagao
junto a populacao atendida; incentivando que cada vez mais as instituicdes privadas
tomem o lugar de politicas publicas. Isto ocorre principalmente com as destinadas a
populacdes menos favorecidas, aprofundando o problema da segregacédo e excluséao
social das pessoas com deficiéncia e de seus familiares ao invés de caminhar para sua

inversdo: a inclusao social destas.

4.1.2 Qualidade dos servicos que as maes e as criancas recebem do poder publico

municipal.

Os relatos das mées referentes aos servigcos, equipamentos e atengdo que
recebem do poder publico municipal indicam omissdo do mesmo, descumprimento do
principio de equidade e desconsideragdo as necessidades destes cidaddaos em seu
territério.

Os direitos constitucionalmente assegurados nao sdo do conhecimento das
maes ou, em alguns casos, apenas vagamente conhecidos: sabem que a inclusédo
escolar existe, mas ndo como funciona; desconhecem a prioridade de atendimento na
area de saude; etc.

Estas familias ndo estdo minimamente contempladas pelos servicos municipais
nas areas de educacao, saude e acao social. A area de acao social mesmo quando
procurada insistentemente pelas maes para obtencdo de cestas basicas, fraldas,
cadeira de rodas ou proteses auditivas ndo correspondeu as expectativas/necessidades
das maes privando a familia como um todo e em especial seus filhos com deficiéncia de

equipamentos e condicdes necessarias para uma existéncia com qualidade de vida.
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Sobre o atendimento na area de saude o0s servicos nos postos sao
conseguidos apdés um longo periodo de espera, tanto para o atendimento de
emergéncia como para as consultas com especialistas. Os acompanhamentos médicos
de neurologia séo realizados pela Unicamp ou PUC, no municipio de Campinas. Os
relatos das maes demonstraram desconfian¢a no tratamento em Sumaré pela caréncia
de médicos, remédios e pela alta rotatividade de médicos observada nos servigos
prestados. Ndo h4 cadastro das criangas com deficiéncia, sistema que poderia facilitar
ou encurtar o tempo de espera para elas e suas maes.

Com relagdo a educacao é fato que nao ha qualquer servico educacional para
estas criancas. Através dos relatos pode-se observar que as maes deixam clara a
inseguranga quanto a atencao que o filho receberia na escola comum, apesar de alta
expectativa sobre os efeitos da mesma.

A instituicdo desta forma é reconhecida na lacuna criada por outras instituicbes
e também por contemplar outras necessidades, dai as maes apostarem no aumento do
namero de terapias € na orientacdo para reproduzirem em casa 0S exercicios para a
melhora do quadro clinico de seus filhos. Talvez esperem pela cura, com a qual
algumas diretoras também contam para a matricula da crianga na escola comum.

Além das terapias, em alguns casos que se apresentam em periodos
conturbados para as familias como: desemprego, falta de recursos financeiros; a
instituicado também garante ajuda concreta e rapida para o alivio da privagdo a que as
familias estao submetidas, na forma de cestas basicas, fraldas, cadeiras de rodas, além
de outros encaminhamentos legais como: requerimentos de beneficios ou passes.
Estas atitudes acabam preenchendo a lacuna deixada pelo poder publico municipal.

As éareas de saude e acgao social, esta ultima responsavel pela realizagdo dos
convénios com a instituicao, tém responsabilidades legais historicamente determinadas
para o atendimento a esta populacdo. Ja a secretaria de educacao reconhece que
necessita se estruturar para atender aos principios da educacgao inclusiva uma vez que
ha auséncia de uma politica educacional voltada a inclusdo e de servicos de
acompanhamento e orientagao. Este fato libera 0s educadores
(professores/especialistas) para reagirem frente a esta realidade ou possibilidade de

inclusdao de alunos com deficiéncia das mais diversas maneiras, tendo em vista que a
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inclusdao escolar demanda competéncia profissional, conhecimento, relagdes
democrdticas no interior das escolas e um imperativo ético de respeito a diversidade
humana por parte dos profissionais que lidam com essa situagéo.

A auséncia de parametros legais e impositivos cria situagdes desfavoraveis e
perversas para os familiares que procuram pelo atendimento educacional nas escolas
municipais para seus filhos, gerando traumas e sofrimentos, possivelmente
exterminando o embrido da luta por efetivacdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia, mutilando qualquer tentativa de exercicio de cidadania.

4.2 A instituicdo: espago possivel de cidadania

As instituicoes sao regidas historicamente por uma disciplina rigida quanto a
horarios e silenciamento dos seus usuarios, com atividades e espagos bem definidos
que sao cumpridos pelos alunos e seus familiares. “Todos” se adequam as regras e a
disponibilidade dos funcionarios e terapeutas de acordo com a estrutura concebida e
organizada por uma diretoria. O trabalho dos profissionais é consumido pelas
exigéncias burocraticas dos convénios e organizacao de eventos para arrecadagao de
recursos financeiros necessarios para o funcionamento da mesma. Neste contexto a
atuacao profissional passa a ser focada nas terapias semanais tendo em vista 0 numero
reduzido de profissionais. Assim sendo, a deficiéncia passa a ser a unica condicionante
das pessoas atendidas nesse espaco. O restante de suas vidas tende a ser
desconsiderado, ndo se estabelecendo como préatica predominante a crengca de que
aquelas pessoas tém potencial de desenvolvimento para além de sua aparéncia e
funcionamento.

Nessa rotina de servigos prestados, a inclusdo escolar sé pode ser aspirada
pelos familiares de deficientes mdultiplos em casos onde ndo ha comprometimento
mental. Entretanto, mesmo quando ndo ocorre esse comprometimento mental, quando,
por exemplo, a crianga tem hipotonia muscular que a impede de se sustentar sentada
ou equilibrar a cabeca, ndo ha a menor indicagcdo da instituicao para que ocorra a
inclusdo, e se pressupde que as maes também nao desejam isso por perceberem as
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dificuldades de seus filhos. Percebe-se que os proprios profissionais da instituicao
atuam no sentido de reforcar nas maes a baixa expectativa frente as possibilidades de
escolarizacao de seus filhos, enfim, do seu desenvolvimento global.

Também, na visdo destes profissionais, ha a suposicdo de que as maes nao
compareceriam as reunides para discussdes sobre direitos ou mesmo a eleigdo do
Conselho Municipal da Pessoa Portadora de Deficiéncia (constituido em 2005), porque
para elas seria muito dificil sair de casa, pelos cuidados que os filhos exigem. Entao,
eles mesmos definem um profissional da instituicado que representasse as maes nestas
reuniées. Diante deste fato, a cidadania dessas maes é mutilada, ndo séo informadas e
nem convidadas a participarem e as informacdes ndao chegam até elas. Conclui-se que
0os objetivos elencados no plano de trabalho institucional se prestam a meras
formalidades para o cumprimento de exigéncias legais. O atendimento a que estao
submetidas acaba por silenciar as maes dentro da instituicdo e as maes que vao contra
isso sao tidas e tratadas como “pessoas dificeis”, revoltadas pela condicdo de
deficiéncia de seus filhos. Como é o caso da M-D que por orientagdo da médica de sua
filha foi por conta propria até a escola de educagao infantil e matriculou sua filha, sem
qualquer acompanhamento da instituicao.

Assim, a inclusao escolar ndo é meta para a instituicdo, sendo que s6 ocorre a
recomendacao para que ela acontegca quando as criangas estdo preparadas para serem
incluidas. Cabe aqui uma questdo: em que consiste uma crianga com deficiéncia
multipla estar preparada para a inclusao escolar?

A hipbtese que se levanta € que nem mesmo a instituicdo e seus funcionarios
conseguiriam responder a esta pergunta. Sabe-se que 0 preconceito e a marginalizacao
a que pessoas com deficiéncia multipla estdo expostas é em grande parte devido a sua
aparéncia e funcionamento, 0 quadro clinico da maioria delas determina
comprometimentos associados nas areas da linguagem, fisica (locomog¢éo, do ténus
muscular, descontrole esfincteriano) e deficiéncias sensoriais, aspectos que as tornam
dependentes de cuidados de outras pessoas, o que de acordo com os resultados da
presente pesquisa se centraliza na figura das maes.

Esse comprometimento gera preconceitos e atitudes equivocadas em que se
subestima ou se desconsidera as potencialidades e capacidades delas. As limitagdes
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aparentes acabam ocultando possibilidades e capacidades ndo evidentes, respaldando
praticas limitadas a cuidados com higiene e alimentacdo por ndo se acreditar na
existéncia da capacidade de desenvolvimento e progressos nessas pessoas.

Entretanto, quando estes individuos s&o estimulados e apoiados
adequadamente, de acordo com a singularidade de sua existéncia, interagem de
maneira promissora demonstrando progressos em seu desenvolvimento, conquistas
que os estimulam a cada vez mais estar num ambiente de convivio social ampliado e
significativo de experiéncias e desafios a serem enfrentados, como ocorreu com C-D.

Essa condi¢cdo de amplo convivio social é o estar junto das criangcas que nao
tém deficiéncia, nas escolas comuns. E um direito constitucional que pode gerar para
elas expectativas e exigéncias que contribuem para a melhora na qualidade de sua vida
e de seu estagio de desenvolvimento transformando a condicdao de desvantagem,
inferioridade ou desigualdade em motivacdo, forca, energia para seu proprio
desenvolvimento enfim, estimulando-as e dando sentido a sua existéncia enquanto
seres humanos.

Embora sendo categorizadas enquanto criangas com deficiéncia mdultipla
observa-se que ha uma diversidade quanto a situacdo de cada crianca, ou seja, 0s
comprometimentos e capacidades s&o diferenciados, relacionados também aos
diferentes contextos familiares que podem ser favoraveis ou desfavoraveis ao
desenvolvimento e aprendizagem, evidenciando a singularidade no processo de
desenvolvimento e aprendizagem de cada uma delas. O que deve ser considerado é
que mesmo que muitas ndo consigam progredir quanto ao dominio dos conteudos
curriculares formais elas tém o direito de receber todas as oportunidades educacionais
que favorecam seu desenvolvimento global. Em outras palavras significa atingir o
maximo de suas potencialidades e capacidades de desenvolvimento, numa atmosfera
ética de respeito a dignidade e diversidade humana sem dispensar os atendimentos
terapéuticos que também necessitam e que ganham novo significado quando estas
criancas estao inseridas num grupo. Negar experiéncias a estas criancas € priva-las
dos riscos necessarios ao desenvolvimento humano. (Glat e Duque, 2003).

As familias recorrem a instituicao porque é o Unico espaco de atendimento para
seus filhos, e para algumas a possibilidade de atenuar, as caréncias e situacdes
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desfavoraveis que suas condicdes de vida Ihes impdem, obrigando-as a conviver com a
omissdo do poder publico encarando a deficiéncia como a cruz que deve ser carregada
pela familia aceitando e agradecendo a boa vontade da instituicdo. Isto se caracteriza
numa “alienagcado consentida” (Carvalho, 2004) determinada pela atuacéo dos diversos
profissionais que atendem seus filhos, impondo normas e padrées tidos como normais.
Disso decorre uma pressdao que desencoraja qualquer intencdo de luta pela
reivindicacao dos direitos previstos constitucionalmente.

Isso gera nas maes um misto de sentimentos que acabam paralisando-as e
impedindo-as que procurem ou pensem em inclusdo escolar para seus filhos, o
silenciamento é total, até mesmo para quem experimenta uma situacdo de inclusao
escolar da filha. Nao ha autorizagdo para conversas sobre esse assunto nos espacos
da instituicdo ou mesmo fora dela.

Isso é reforcado a todo instante na sociedade pois a atencédo que se volta as
pessoas com deficiéncia enfatiza as dificuldades em detrimento de suas possibilidades
de desenvolvimento e aprendizagem (Ferreira, 1994). Essa atitude serve como
manutencado da exclusdo, a instituicdo ndo age nem pensa diferente, toda a equipe
técnica reafirma isso junto as maes, tendo em vista que a deficiéncia é a manifestacao
de diferencas cuja marginalizacdo esta enraizada histérica e culturalmente,
determinando as atitudes sociais de interacdo ou ndo na convivéncia com estas
pessoas.

Esta realidade requer uma modificagdo n&o s6 estrutural, para minimizar as
dificuldades causadas pelas limitacbes trazidas por estas pessoas, mas também
extinguir padroes de normalidade convencionados pela sociedade, ressaltando que, a
combinagdo de fatores que aumentam a desigualdade (indicadores de renda,
escolaridade, ocupacao, localizagdo da moradia, deficiéncia multipla) produz as piores
formas de exclusdo, refletindo na realidade uma (ir)responsabilidade das politicas
publicas e o reflexo de problemas estruturais de ordem politico, econémico e social que
permanecem intocados.

Nesse sentido deve-se atentar para as consequéncias de politicas neoliberais
que acabam por criar politicas de inclusdo precarias e marginais, favorecendo um

universo ideolégico unificado (Martins, 1997), gerando nas maes sentimentos de
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pertenca na instituicdo ao participarem das reuniées para festas e das oficinas quando

na realidade estdo sendo atendidas com assistencialismo sem instrumentalizarem-se

para o exercicio da cidadania ativa.

Ha muito o que se fazer para resgatar nessas maes a seguranga e a certeza de

seu espago enquanto cidadas de direitos, para que possam exigir dos representantes

quer da instituicdo especializada ou da administracdo publica agdes efetivas que

contribuam para a qualidade de vida suas e de seus filhos.

Estes representantes atuantes junto a familias que convivem com o fenémeno

deficiéncia devem ter claro que:

a)

A exclusao social espalhada por todo o territério nacional € fruto de
um modelo econbémico, politico e social perverso, imposto por
paises e organismos internacionais que sustentam a atual ordem
econémica mundial;

Nem todas as familias tém a mesma capacidade de organizagao e
controle sobre o0 seu destino, levando-se em conta a desigualdade
na distribuicao de renda do pais;

Ha uma diversidade de organizagdo, crencas, valores e préticas
desenvolvidas na busca de solugdes para as vicissitudes cotidianas
por parte de cada familia, 0 que nao permite propostas rigidas de
modelos de atendimento pré-estabelecidos;

Todas as pessoas por mais dificuldades que enfrentem no seu dia a
dia tém sentimentos e preocupacbes como todos os seres
humanos, portanto, nao estdo preocupados s6 com sua
sobrevivéncia diaria, em matar sua fome (Sawaia, 2004); e

Que a deficiéncia marca a mae para sempre, ela revive o luto pela
perda do filho ideal em cada fase da vida deste, em idade escolar,
na adolescéncia, na época de namorar, trabalhar, concomitante a
preocupacado de quem vai cuidar de seu filho quando ela vier a
falecer.
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Mediante a situagdo de inclusdo as familias vivem a margem dos servigcos
publicos, contudo, mesmo diante dessa situacdo de auséncia de politicas publicas
voltadas a educacao inclusiva, deparamos com uma experiéncia particular de incluséao.
Para isso, resgataram-se os resultados obtidos com a M-D onde os relatos da diretora e
da mae se cruzam e se complementam apontando para a importancia da vivéncia de
todos os envolvidos em meio a um sistema de ensino que ignora a experiéncias
inclusivas bem sucedidas. Fica claro o imperativo ético e a competéncia da diretora e
professoras na conducao da experiéncia, demonstrando a sensibilidade em acolher a
mae e sua filha na contramao de um processo que exclui. Estes relatos indicam que é
possivel a inclusdo de criancas com deficiéncia multipla e que todos ganham com isso.
Como ha inumeras fontes tratando deste assunto, prova que ha profissionais
comprometidos com a histéria atual, com uma pratica aberta, sujeita a criticas e que
nao abrem mao de seu papel e responsabilidade perante as necessidades dos outros.
Se por um lado ha a omissao (do poder publico, e alguns profissionais) ha, por outro, o
compromisso - de alguns profissionais - indicando que a rede municipal de educagao
tem muito a aprender/apreender desta experiéncia, servindo como paradigma de
prestacao de servico possivel.

Vale a pena ressaltar, entretanto, que esta é uma experiéncia que também
depende muito da mae, e demonstra que relagdes no interior de uma escola podem e
devem ser democraticas e que a mesma nao tem o que esconder dos pais. A mae tem
tido participacao ética nesse processo de inclusdo de sua filha ndo extrapolando limites
e permitindo que sua filha corra riscos, vai percebendo e atribuindo significados
juntamente com os profissionais da escola aos pequenos gestos, balbucios a atitudes
de sua filha, reconhecendo-a enquanto sujeito capaz de desenvolvimento, sabe que o
processo também depende dela e que exigir s6 dos profissionais da escola é deixar de
lado sua responsabilidade.

Enfim, essa maneira de encarar a inclusdo escolar ndo é dada, natural, ela tem
que ser discutida com as maes por profissionais através de uma politica municipal de
protecao social que tenha como referéncia o reconhecimento da diversidade humana e
da importancia da educacao para todos os seres humanos articulada com as areas de
saude e acao social principalmente para criangas com deficiéncia multipla, ressaltando
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que o estar na escola nao dispensa os atendimentos terapéuticos podendo sim (re)
significa-los.

Ressalta-se que ha indicacbes da necessidade de discussdo e trabalho
conjunto entre instituicbes especializadas, familias, representantes de secretarias
municipais e outros segmentos sociais sobre: o papel, os objetivos e a concepcéo de
inclusdo social de cada segmento tendo em vista o0 aparato legal existente, uma vez
que nao ha inclusdo social sem a inclusdo escolar e nem 0s governos conseguirdo
cumprir as Metas de Desenvolvimento do Milénio (ONU, 2000), referentes a
universalizacdo do acesso a educagdo primaria enquanto persistir a segregagédo € o
atendimento as pessoas com deficiéncia multipla delegado as instituicoes filantropicas.
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V. CONSIDERACOES FINAIS

No limite dos dados obtidos durante a realizacdo deste trabalho constatou-se
que os investimentos do poder municipal tém relagdo direta com a qualidade dos
servigos basicos (saude, educacéao, transporte coletivo, agua, saneamento basico) e
que as autoridades municipais gastam pouco e/ou mal, produzindo uma rede de
servigos precarios e insuficientes para a populacao, afetando diretamente as familias
que vivem em maior vulnerabilidade social. Neste caso, se inserem as pessoas com
deficiéncias, suas maes e a questdo da cidadania dessa populagdo. E direito destas
receber servicos e atencao do poder publico municipal obedecendo ao principio de
equidade e a realizacao destes atendimentos depende tanto do compromisso ético
quanto financeiro dos investimentos publicos destinados aos servigos basicos citados
acima e também da capacidade das familias em exigir a alocacdo de recursos numa
perspectiva que as beneficie.

Percebeu-se a inexisténcia de garantias de que o setor publico seja capaz de
pensar a dimensao do fendbmeno da deficiéncia nas determinacdes das condi¢des de
vida das familias que o vivenciam. Para isso seria necessario que este setor assumisse
papel regulador e intervencionista e sua contrapartida na garantia de direitos sociais
através de politicas publicas voltadas para a inclusdo social, principalmente das
pessoas com deficiéncia multipla e seus familiares. E fato que atualmente essa
populacao nao é beneficiada pelos programas municipais.

E fato também que ndo ha solucdo a nivel local para o processo de exclusdo
social da populagdo municipal atingida por esse fenédmeno que se acentua com relagéao
as familias que convivem com a deficiéncia, mas afirmamos que é possivel para esta
instancia de poder contribuir para a melhoria das condi¢des de vida das mesmas. Para
que isso ocorra, torna-se necessario que o governo local comprometa-se com 0s
problemas sociais de sua populagao, o que nao ocorreu historicamente neste municipio.
Sua histéria retrata uma ocupacao territorial desordenada motivada pela especulagao
imobiliaria e crescimento acelerado das regides metropolitanas, gerando a periferizacao
em seu territério, agravando as condicdes de vida dos cidadaos e dificultando a criacao



88

e manutencao de servigcos publicos que atendam suas demandas. Acredita-se que a
simples melhoria nos servigos basicos reduziria as dificuldades e precariedade nas
condi¢des de vida da populacao estudada.

O papel assumido pela instituicdo enquanto entidade filantrépica resume-se a
prestacdo de servigos assistenciais. Embora a equipe que dirige a instituicdo, destaque
mudangas com relacdo aos atendimentos e a legislagdo voltada a inclusdo escolar,
observou-se por parte desta disposicdo em discutir a questdo da inclusédo escolar junto
a rede municipal de ensino e ao mesmo tempo certa inseguranca em discutir o assunto
abertamente, talvez porque diante da omissao e repasse de responsabilidades do poder
publico, frente as pessoas com deficiéncia e suas familias para a instituicdo esta se
sobrecarregue e se coloque numa posicao de que é a Unica responsavel por essa
populacdo e que deve trabalhar com a mesma nao permitindo que ela extrapole o
espaco institucional.

Os relatos das maes refletem a exclusao social que vivenciam trajetérias de
vulnerabilidade, precariedade no acesso e exercicio dos direitos e incapacidade de agir
e de se fazer representar politicamente. Isolam-se e ndo questionam 0s servigos que
recebem e os que faltam. Nao ha indicadores de que esta situagao seja revertida num
curto espaco de tempo.

Tal constatacdo € grave, pois a importancia da populagdo organizada e
consciente de seus direitos ndo pode ser subestimada, principalmente num pais como o
Brasil de extrema desigualdade e num regime democratico.

Este regime supbe organizacao e participagdo popular de todos os segmentos
sociais para reivindicar, fiscalizar e avaliar as administragdes publicas. Porém isso nao
ocorre naturalmente, principalmente para os segmentos mais estigmatizados e
discriminados da populacéo.

Esta € uma tarefa que tem que ser conjunta, entende-se que a organizagao de
pais de criangcas com deficiéncia mdultipla com os profissionais que trabalham para
atendé-los pode gerar forgcas motivadoras preocupadas com o bom funcionamento dos
servicos publicos principalmente nas areas de saude, educacdao e acao social,
questionando a atencéo e os atendimentos oferecidos a esta populacéo, reivindicando

melhoria e implementagdo de outros servicos municipais cruciais, destaca-se aqui a
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oferta de educacéo inclusiva e de transportes adaptados, tema que surgiu a partir das
necessidades percebidas pelas maes em seu dia a dia.

Constatou-se que sendo a instituicdo o espago possivel de atendimento para
esta populagdo a unido dos pais e dos profissionais desta surge como condigao
fundamental para o exercicio da cidadania das maes, tendo em vista a fragilidade
destas em buscar isoladamente melhorias de suas condi¢gbées de vida. O respaldo dos
profissionais € importante para esse movimento em busca dos direitos.

As familias vivem, em diferentes graus, situacées de emergéncia permanente o
que as tornam dependentes de servigos publicos nas trés areas ja citadas, estes devem
transformar-se para a promoc¢ao de qualidade de vida. A parceria entre poder publico e
instituicdo poderia facilitar o0 acesso aos servicos municipais através de um cadastro
comum e de informagdes necessarias para um melhor dimensionamento dos
problemas, necessidades e expectativas das mées acompanhando-as continuamente
para verificar se estdo sendo atendidas e acima de tudo se estdo sendo respeitadas
enquanto cidadas que buscam ativamente solug¢des para as vicissitudes do seu dia a
dia.

O que se propde é que a partir da identificacdo e do conhecimento ja existente
sobre essa populagdo através da instituicdo se organize uma rede de servigos
municipais, articulando as diferentes secretarias municipais que funcione como um
sistema de defesa e promocao da cidadania, que busque dar conta dos problemas
destas familias em toda sua dimensdo. Montando um sistema de informacdes tanto a
partir dos registros de atendimento quanto da discussao com as maes planejando as
acOes com a participacao destas.
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Anexo A

LEGISLACAO MUNICIPAL EFERENTE A PESSOAS COM DEFICIENCIA

Lei n2 1511, de 21 de agosto de 1981.”Autoriza aquisicdo e doacado de aparelhos
auditivos, cadeiras de rodas e aparelhos ortopédicos a deficientes fisicos.”

Lei Organica Municipal, de 5 de abril de 1990: Capitulo da Saude, da Educacao,
da Promocao e Assisténcia Social e dos Esportes, Lazer e Turismo.

Lei n2. 2469, de 23 de setembro de 1992. “Capitulo XI — Das rampas que permitem
0 acesso de deficientes fisicos.”

Lei n2 2604, de 03 de novembro de 1993. "Dispde sobre o atendimento
preferencial a gestantes, mulheres com criangas no colo, deficientes, aposentados e
idosos de ambos 0s sexos em estabelecimentos comerciais de servigos e similares e
da outras providéncias.”

Lei n2 2725, de 12 de dezembro de 1994. "Estabelece a obrigatoriedade as
empresas de transportes coletivos urbanos permissionarias de servico publico em
Sumaré, a manter 04(quatro) assentos, em cada veiculo, para uso de: deficientes
fisicos, gestantes, mulheres com criangas de colo, idosos e cegos.”

Lei n% 3051, de 26 de agosto de 1997. "Regulamenta vagas especiais em
estacionamentos publicos e em estabelecimentos comerciais e bancarios, no
Municipio de Sumaré.”

Lei n2. 3299, de 12 de maio de 1999. "Autoriza o Executivo a criar o Conselho
Municopal de Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia de Sumaré.”

Lei n2. 3319, de 22 de julho de 1999. “Institui o Programa de Incentivo ao Trabalho
e Requalificagdo Profissional do Municipio de Sumaré destinando, 5% do total das
vagas do Programa para preenchimento com deficientes fisicos,.”

Lei n2. 3389, de 21 de dezembro de 1999. "Autoriza o Poder Executivo a isentar os
desempregados e deficientes em geral da taxa de inscricdo em concursos publicos
para cargos no servigo municipal.”

Lei n2. 3891, de 04 de novembro de 2003. “Dispde sobre a reserva de areas nas

vias publicas para estacionamento de veiculos de uso de deficientes fisicos.”
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Anexo B

QUESTIONARIO SECRETARIAS MUNICIPAIS

SECRETARIA MUNICIPAL DE

Realizado em

Respondido por

Cargo ou funcao que desempenha

1- Esta Secretaria dispde de dados estatisticos ou outras informacbes sobre a

populacao com deficiéncia no municipio?
2- Dentre os projetos realizados por esta Secretaria ha algum que se dirija
prioritariamente as pessoas com deficiéncia e seus familiares? Existe alguma

proposta neste sentido?

3- O que esta sendo realizado com vistas a Educagéo Inclusiva?
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Anexo C

CARTA DE INFORMACAO A INSTITUICAO

Esta pesquisa, a ser desenvolvida pela Mestranda Marisa Fatima Vedovatto
de Macedo, aluna do Programa de Pés Graduacdo em Educacao da Universidade
Metodista de Piracicaba (UNIMEP), tem como objetivo, compreender as condigdes de
vida e necessidades dos sujeitos portadores de deficiéncia multipla e de seus familiares,
bem como, o atendimento que recebem e o que almejam do poder publico municipal com
énfase na educagéo inclusiva enquanto direito constitucional de todos os cidadaos, através
do relato dos familiares.

Estaremos analisando num primeiro momento os prontuarios de todos os portadores
de deficiéncia multipla atendidos por esta Instituicdo a fim de, selecionar as familias que
através de um responsavel legal serao convidadas a participar da realizagao das entrevistas
na prépria instituicdo para obtermos dados que contemplem o objetivo proposto. Para tal
solicitamos a autorizagdo desta Instituicdo para a triagem dos sujeitos e, para aplicacao de
nossos instrumentos de coleta de dados. Afirmamos que esse trabalho de pesquisa néao
oferecera riscos de qualquer ordem aos sujeitos ou a Instituicdo. Os sujeitos nao serao
obrigados a participar da pesquisa, podendo desistir a qualquer momento, conforme consta
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que assinardo. Tudo o que for falado sera
confidencial. Quaisquer dividas que existirem agora ou depois poderdo ser livremente
esclarecidas, bastando entrar em contato conosco no telefone abaixo mencionado. De
acordo com estes termos, contamos com a colaboracado desta instituicdo através de seu
representante legal no sentido de autorizar a realizagdo deste trabalho assinando abaixo.
Uma cépia ficara com a Instituicdo e outra com a pesquisadora.

Obrigado.

Piracicaba, 01 de junho de 2005.

Marisa Fatima Vedovatto de Macedo Prof? Dr® Julio Romero Ferreira

PPGE — UNIMEP
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Anexo D

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, a Assistente
Social,

representante da Instituicdo, ap6s a leitura da Carta de Informacédo a Instituicao,
ciente dos procedimentos propostos, ndo restando quaisquer duvidas a respeito do
lido e do explicado firma seu Consentimento Livre e Esclarecido de concordancia
quanto a realizacdo da pesquisa. Fica claro que a Instituicdo, através de seu
representante legal, pode, a qualquer momento, retirar seu Consentimento Livre e
Esclarecido e deixar de participar do estudo alvo da pesquisa e fica ciente que todo
trabalho realizado torna-se informagéo confidencial, guardada por forga do sigilo
profissional.

Sumaré, de de 2005.

Representante da Instituicdo
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Anexo E

QUESTIONARIO PARA A INSTITUICAO

1.Como ocorre a entrada da crianga/adolescente na Instituicao? Quais as avaliacoes

realizadas?
2.A instituicao trabalha para a inclusdo dos seus alunos?
Quais os critérios para isso?

Quem decide sobre esse momento?

3.Se as maes procuram a escola por conta prépria a instituicio acompanha o

processo?

4.0s alunos com deficiéncia multipla também sao atendidos com vistas a inclusédo

escolar?

5.A experiéncia da C-E é divulgada junto as maes para encoraja-las na busca de

escola para seus filhos?

6.Quais as dificuldades percebidas junto as maes?

Como sistematizam o trabalho junto a elas (reunides, cursos, palestras)?

7.Quais as reagdes das diretoras da rede municipal de ensino frente a inclusédo de

alunos da instituicao?

8.0utros encaminhamentos em que a instituicao colabora com as familias.
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Anexo F

LEVANTAMENTO DE DADOS PESSOAIS E FAMILIARES

Nome: DN:__ / [
Naturalidade:

Bairro: Tempo moradia municipio:
Naturalidade: Grau de instrugdo:
Pai:

Mae:

Composi¢ao Familiar: Total:

n.° de adultos: n° de criangas:

Beneficios:
() LOAS ( ) Pensao ( ) PETI ( ) Bolsa Escola
Outros:

Valor:

Habitacao:
() propria () alugada () financiada () cedida () Outros
Numero de comodos:

Infra-estrutura do bairro:
() coleta de lixo () pavimentacdo asféltica () equipamentos sociais () esgoto
() transporte coletivo () iluminacdo publica

Renda mensal: Gastos:
Gastos com higiene pessoal do deficiente:
Aluno encaminhado por:
Problemas apresentados:

CID:

Projetos:

() Ambulatério () Atendimento Global Terapéutico () Autismo () Comunicagdo
Suplementar Alternativa () Estimulacdo Essencial () Inclusao Integracao Escolar

( )Lesado Medular () Oficina Pedagégica Terapéutica () Oficina Pedagégica Ocupacional

Perua: () sim () ndo

Terapias:

() Classe Especial () Educacao Artistica () Educacdo Fisica () Fisioterapia ()
Fonoaudiologia () Pedagogia () Psicologia () Neurologia () T. O.

Matricula na Institui¢ao
Frequenta escola regular?

Dados obtidos a partir da Ficha Social utilizada pela instituicdo.
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Anexo G

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , abaixo

assinado, declaro ter pleno conhecimento do que se segue:

Fui informado, de forma clara e objetiva que, a pesquisa ira analisar as condi¢coes
de vida e necessidades dos sujeitos com deficiéncia multipla e de seus
familiares, bem como o atendimento que recebem e o que almejam do poder
publico municipal com énfase na educacado inclusiva enquanto direito
constitucional de todos os cidadaos;

Sei que nesta pesquisa serao realizadas entrevistas com familiares de criangas
com deficiéncia multipla na prépria instituicao de atendimento;

Estou ciente que nao é obrigatéria a minha participacao enquanto sujeito, nesta
pesquisa, caso me sinta constrangido (a) antes ou durante a realizacdo da
mesma poderei retirar meu Consentimento Livre e Esclarecido e deixar de
participar do estudo alvo sem qualquer prejuizo:

Sei que os dados levantados serdo analisados posteriormente e mantidos em
carater confidencial, sendo resguardados o nome dos participantes bem como a
identificacdo do local da coleta dos mesmos;

Poderei obter informacdes durante a realizagdo do estudo ainda que isto possa
afetar a minha vontade em continuar participando dele através do Professor
Doutor Julio Romero Ferreira, professor orientador deste estudo, pelo telefone
(19) 3124-1515 Programa de Pés Graduacdao em Educacdao da Universidade
Metodista de Piracicaba (UNIMEP);

Foi-me esclarecido que o resultado da pesquisa somente sera divulgado com
finalidade académica, esperando contribuir para maior conhecimento do tema
estudado;

Estou ciente de que os dados serdo utilizados na dissertacdo de Mestrado da
Pedagoga Marisa Fatima Vedovatto de Macedo aluna da Universidade acima
citada.

Declaro, ainda, que recebi copia do presente Termo de Consentimento que
segue assinado por mim, pela pesquisadora e pela Assistente Social da
Instituicdo na qualidade de testemunha

Sumaré, de de 2005.

Sujeito da Pesquisa:

Pesquisadora:

Marisa Fatima Vedovatto de Macedo
CPF 091.399.688-20

Assistente Social:
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Anexo H

ROTEIRO DAS ENTREVISTAS COM AS MAES

1.Quando e através de quem tomou conhecimento sobre a deficiéncia?

2. Desde entdo o que passa pela sua cabeca que nao quer calar. Um pensamento
que vai e volta?

3. Sobre trabalhar fora. Ja experimentou, gostaria?

4. A familia recebe ajuda de alguma igreja, ou instituicao filantrépica? Nos momentos
mais dificeis quem socorre?

5. Quais as maiores dificuldades em sua rotina de cuidados com seu (a) filho (a)?

6. Ja procurou servigos municipais da Acao Social em momentos de crise financeira
na familia? Como foi?

7. E servicos de saude, como médicos e dentistas?

8. E escolas ou creches municipais vocé procurou? Como foi isso? Por que nao
procurou?

9. Vocé passou por experiéncias que desrespeitaram seus direitos. Vocé reclamou,
ou costuma reclamar quando isso acontece em sua vida?

10. Participa de alguma Sociedade Amigos de Bairro ou outra associacdo que
reivindica melhorias para a comunidade?

11. Percebe diferencas em seu (a) filho (a) nos dias em que faz as terapias? Ele da
sinais que gosta?

Percebe que ele esta progredindo?

12. Se além dos atendimentos na Instituicdo ele freqlentasse uma escola, o0 que
vocé acha que representaria para ele?

13. A lei diz que todas as criancas devem freqlentar escolas, isso inclui seu filho
(a). Ja conversou sobre isso com os terapeutas? Perguntou se poderiam encaminhar
seu filho?

14. Vocé pensa em ir atras desse direito para teu filho (a)?

Por qué?

15. Vocé considera que os terapeutas orientam vocés maes, sobre como lidar,
encarar ou resolver problemas frente a deficiéncia? Como?

16. Existem atividades em grupo de mées para discussdo de problemas,
sentimentos, leis e direitos, organizados pela Assistente Social ou Psicéloga?
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17. H& alguma situagcédo ou regra aqui na instituicdo que vocé acha que poderia

mudar? Ja fez alguma reclamagéo ou critica?

18. Diante das suas dificuldades, se vocé pudesse pedir algo para a prefeitura
agora, o que seria?

19 — Vocé ja foi convidada para participar de reunides com autoridades para discutir

problemas referentes as condicoes dos deficientes no municipio?
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Anexo |

RELATORIO DA DIRETORA DA ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGCAO INFANTIL

C-E foi matriculada em 20/02/2003.
Obs.Terapeutas da Instituicio ndo compareceram para acompanhar o

processo de inclusédo da aluna.

Ela foi matriculada a pedido da mae, conforme orientacdo médica para se
socializar com outras criangas, pois € filha unica. Tinha e ainda tem um grau de
dificuldades acentuado e n6s da escola nem imaginavamos como trabalhar,
organizar o espago da sala de aula, refeitério, atividades e nem como recebé-la.
Aceitamos o desafio, sabendo de toda dificuldade que enfrentariamos.

Foi conversado com a mae que a escola precisaria muito da ajuda dela neste
processo, no sentido dela acompanhar C-D nas atividades escolares durante o
periodo de aula, até os profissionais terem mais seguranca em lidar com ela e suas
necessidades.

Tendo em vista que era uma crian¢a que ficava deitada no carrinho de bebé,
babando muito, sem nenhum ténus muscular, ndo ficava sentada, ndo demonstrava
ouvir e enxergar, ndao acompanhava nada com olhar, tinha sempre a mesma
expressao facial, parecia uma boneca de pano com vida.

Em 2003 frequentou uma classe de jardim |. A professora primeiramente
conversou com a classe a respeito da nova coleguinha e suas dificuldades. Os
alunos comecaram a ajudar mais a professora a partir da entrada da C-D, brincavam
e cooperavam com a colega, muitas vezes brigavam para empurrar o carrinho,
segurar a bolsa, brinquedos, etc. O grupo tornou-se mais solidario, as criancas nao
tém o preconceito dos adultos, eles ndo viam o problema da colega e sim seus
momentos de alegria e tranquilidade, isto sem duvida foi o mais importante, ela se
sentia amada por todos.

No parque a mée e a professora seguravam C-D nos brinquedos, no tanque
de areia era feito ao redor dela montes de areia, evitando que caisse, gostava e
gosta até hoje, de brincar na areia.

Quando a atividade era assistir a um filme permanecia no carrinho como se

nada estivesse acontecendo.
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Nas atividades de papel a mae fazia por ela segurando na sua mao, a mae

se realizava com essa atividade.

Quando ficava agitada ou gritava muito, a mae a levava para casa antes do
término da aula.

Em 2004 freqlentou o jardim Il, com dificuldade j& ficava sentada na cadeira
de rodas, comecou a dar sinais de alegria quando ouvia o canto dos colegas,
passou a prestar atencao e a acompanhar a professora e os colegas como olhar, na
areia e nas atividades que eram realizadas no chao tentava engatinhar, comecou a
segurar os brinquedos e livrinhos, ja conseguia com dificuldade controlar a saliva.
Gritava muito mas ndo mais por estar irritada e sim para se comunicar.

Em 2005 freqientou o jardim Il, nitidamente gostava de ouvir musica, bater
palmas, brincar na areia, pegar brinquedos coloridos e passear pela escola. Quando
algo a incomodava jogava objetos, brinquedos, puxava o cabelo dos colegas.

As maiores dificuldades estdo nas atividades realizadas no papel. Ja
conseguia ficar em pé e andar com a mae ou professora segurando-a pelo corpo.
Parou de babar.

Em 2006 esta no jardim Il no periodo da manh3, afetiva e socialmente vem se
desenvolvendo constantemente.

Gosta de ouvir muasica e cantar (gritos e balbucios), materiais e jogos
coloridos, bexigas, parque e areia.

Ja senta em cadeirinha, tem ainda dificuldade para se locomover, precisa de
alguém segurando-a para ir de um local a outro, vem para a escola andando com
ajuda da mae, continua usando fraldas e ainda ndo come sozinha, quando esta
ansiosa grita.

A mae nao permanece mais as quatro horas na escola, apenas auxilia na
troca de fraldas e no lanche. Durante a festa da Pascoa a professora muito ocupada
nao deve ter dado atencdo para C-D, que estava agitada com os enfeites e o
movimento daquela comemorac¢do, em certo momento C-D com muita dificuldade
chamou a professora de “pro”, demonstrando alegria com isso, desde entdo vem
pronunciando essa palavra cada vez com melhor desempenho.

A mae desde o inicio vem participando de todas as atividades da escola,
colaborando em tudo que lhe pedido, € atenciosa com filha e com as outras
criancas. Relaciona-se eticamente com os profissionais da escola, uma experiéncia

valiosa para todos.
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Anexo J

INDICE DA VULNERABILIDADE SOCIAL DE SUMARE

O Municipio de Sumaré, que integra a Regido Administrativa de Campinas,
possuia, em 2000, 196.717 habitantes. Uma andlise das condigdes de vida de seus
habitantes mostra que os responsaveis pelos domicilios auferiam, em média, R$668,
sendo que 48,6% ganhavam no maximo trés salarios minimos. Esses responsaveis
tinham, em média, 5,8 anos de estudo, 35,5% deles completaram o0 ensino
fundamental, e 9,2% eram analfabetos. Em relacdo aos indicadores demograficos, a
idade média dos chefes de domicilios era de 42 anos e aqueles com menos de 30
anos representavam 19,1% do total.

As mulheres responsaveis pelo domicilio correspondiam a 19,7% e a parcela
de criangas com menos de cinco anos equivalia a 9,4% do total da populacéo.

Os Grupos de Vulnerabilidade Social

As situacées de maior ou menor vulnerabilidade as quais a populacao se
encontra exposta estao resumidas nos seis grupos do IPVS (Gréafico), a partir de um
gradiente das condicdes socioeconémicas e do perfil demografico (Tabela).

Distribuicdo da Populacido, segundo Grupos do indice Paulista de Vulnerabilidade
Social — IPVS Estado de Sao Paulo e Municipio de Sumaré

O Estado @ Sumarg

Em %
40,0 -

355
350 4 92
300
250 1 2.3

: 22 202
200 { 17,6
15,0 - 134
100168
50 - 18

1- Menhuma 2- Muito Baixa 3-Baixa 4- Média 5- Alta G- Muito Alta
Vulnerahilidade

Fonte: IBGE. Censo Demografico; Fundagio Seade.
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O Grupo que apresenta vulnerabilidade muito baixa - 17.479 pessoas
representa 8,9% do total. No espagco ocupado por esses setores censitarios, o
rendimento nominal médio dos responsaveis pelo domicilio era de R$1.140 e 28,1%
deles auferiam renda de até trés salarios minimos. Em termos de escolaridade, os
chefes de domicilios apresentavam, em média, 7,4 anos de estudo, 95,7% deles
eram alfabetizados e 49,9% completaram o ensino fundamental. Com relacdo aos
indicadores demograficos, a idade média dos responsaveis pelos domicilios era de
49 anos e aqueles com menos de 30 anos representavam 10,1%.

As mulheres chefes de domicilios correspondiam a 24,7% e a parcela de
criancas de 0 a 4 anos equivalia a 5,4% do total da populacao desse grupo.

O grupo de vulnerabilidade baixa - 61.306 pessoas (31,2% do total). No
espaco ocupado por esses setores censitarios, o rendimento nominal médio dos
responsaveis pelo domicilio era de R$745 e 41,5% deles auferiam renda de até trés
salarios minimos. Em termos de escolaridade, os chefes de domicilios
apresentavam, em meédia, 6,1 anos de estudo, 92,6% deles eram alfabetizados e
39,0% completaram o ensino fundamental. Com relacdo aos indicadores
demograficos, a idade média dos responsaveis pelos domicilios era de 43 anos e
aqueles com menos de 30 anos representavam 16,4%.

As mulheres chefes de domicilios correspondiam a 17,8% e a parcela de
criancas de 0 a 4 anos equivalia a 8,1% do total da populacao desse grupo.

O grupo de vulnerabilidade média compreende 69.786 pessoas (35,5% do
total). No espaco ocupado por esses setores censitarios, o rendimento nominal
médio dos responsaveis pelo domicilio era de R$576 e 50,5% deles auferiam renda
de até trés salarios minimos. Em termos de escolaridade, os chefes de domicilios
apresentavam, em meédia, 5,7 anos de estudo, 91,6% deles eram alfabetizados e
4,7% completaram o ensino fundamental. Com relagdo aos indicadores
demograficos, a idade média dos responsaveis pelos domicilios era de 40 anos e
aqueles com menos de 30 anos representavam 22,4%.

As mulheres chefes de domicilios correspondiam a 18,5% e a parcela de
criancas de 0 a 4 anos equivalia a 10,8% do total da populacédo desse grupo.

O grupo de vulnerabilidade alta, 18.181 pessoas (9,2% do total). No espaco
ocupado por esses setores censitarios, o rendimento nominal médio dos
responsaveis pelo domicilio era de R$472 e 62,2% deles auferiam renda de até trés
salarios minimos.

Em termos de escolaridade, os chefes de domicilios apresentavam, em
média, 4,7 anos de estudo, 86,2% deles eram alfabetizados e 24,1% completaram o
ensino fundamental. Com relagcéo aos indicadores demograficos, a idade média dos
responsaveis pelos domicilios era de 44 anos e aqueles com menos de 30 anos
representavam 16,3%. As mulheres chefes de domicilios correspondiam a 20,4% e a
parcela de criancas de 0 a 4 anos equivalia a 9,0% do total da populacdo desse
grupo.

O grupo de vulnerabilidade muito alta, um total de 26.430 pessoas (13,4% do
total). No espaco ocupado por esses setores censitarios, o rendimento nominal
médio dos responsaveis pelo domicilio era de R$346 e 72,9% deles auferiam renda
de até trés salarios minimos. Em termos de escolaridade, os chefes de domicilios
apresentavam, em média, 4,3 anos de estudo, 82,5% deles eram alfabetizados e
19,3% completaram o ensino fundamental. Com relacdo aos indicadores
demograficos, a idade média dos responsaveis pelos domicilios era de 40 anos e
aqueles com menos de 30 anos representavam 25,2%. As mulheres chefes de
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domicilios correspondiam a 23,9% e a parcela de criangcas de 0 a 4 anos
equivalia a 11,7% do total da populacao desse grupo.

Indicadares que Compdem o Indice Paulista de Vulnerabilidade Social — IPVS

Municipio de Sumaré
2000

3535 17.479 61306 | 69786 | 18.181 26.430 196717

povciosPariciarss | 1009 | so;0 | te9as | 1830 | a7es | a7es | sare
Responsivels peloComitio tavezados ) | 987 | 957 | w6 | o156 | wo | ms | s0p |

Anos Madios de Estudo do Rasponsaval pelo
Damicilio 10,0 74 6,1 57 47 43 5.8

Responsaveis com Renda de até 3 Salarios
Minimos {%) 13,3 281 415 50,5 62,2 729 48,6

Idade Média do Responsavel pelo Domicilio (em

anos) 39 45 43 40 44 40 42
Criancas de 0 a 4 Anos no Total de Residentes (%) 101 54 8.1 10,8 5,0 1.7 94

Fonte: IBGE. Censo Demografico; Fundacao Seade.
Nota: Foram excluidos os setores censitarios sem informacao devido ao sigilo estatistico.
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Anexo K

Quadro 3: Relacao de questdes realizadas pela pesquisadora e respostas emitidas pelas maes.
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Maes
Questoes

M-A

M-C

M-D

1. Quando e através
de quem tomou
conhecimento sobre a
deficiéncia?

Ela mesma comegou a perceber que o
filho tinha problemas, comparando com
0s mais velhos, aos dois meses teve
uma convulsdo que sé retornou a
acontecer com quatro anos, depois
dessa constatou - se através de um
eletro um problema, depois disso o
médico da PUC iniciou o tratamento, e
ela ndo tem feito perguntas desde
entdo, pois ndo é de muita conversa.

Até um ano foi tudo normal,
nessa idade segundo a mae
C-B teve uma diarréia, ficou
internada um més na UTl e
mais 45 dias no quarto, os
médicos alertaram que néo
seria normal, nem cresceria.

No hospital assim que ela
nasceu o médico disse que
foi um “virus”, acha que foi
falta de oxigénio na hora do
parto, outros médicos
confirmaram isso.

Desde o nascimento
desconfiou que houvesse
algum problema embora o
médico dissesse que estava
tudo normal, embora nao
sentasse, nem afirmasse o
corpo. Com um ano C-D teve
uma convulsdo levou na
Unicamp e ficou sabendo o
diagnéstico.

2. Desde entao o que
passa pela sua cabega
que nao quer calar.
Um pensamento que
vai e volta?

S6 pensa que foi a demora em fazerem
a cesarea. Ela ndo teve dilatacéo, “ele
nasceu roxinho e demorou para
chorar”.

Teve depressao durante a quarta
gravidez, com medo que acontecesse
a mesma coisa.

Arrepende-se de ter pedido
para Deus leva-la, hoje
percebe como ela esta
melhorando.

Qual a causa? Foi minha
culpa?

Por que comigo?
Com a minha primeira filha?

3. Sobre trabalhar
fora. Ja experimentou,
gostaria?

O marido nao deixa, mas pensa que se
trabalhasse melhoraria as condigdes
da familia porque o marido ganha
pouco e também distrairia sua cabeca,
poderia comprar coisas para ela, por
outro lado também ndo tem com quem
deixar os filhos principalmente C-A.

Trabalhou na roga quando
pequena até se casar, depois
ficou cuidando da avé do
marido, teve filhos e com o
problema da B nem pensa
em sair de casa, mas se
trabalhasse teria pelo menos
dinheiro para comida, que
tem faltado.

Tinha planos de trabalhar
depois que tivesse filhos, o
nascimento de C. cancelou
os planos de tentativa de
um menino e de trabalhar,
como era muito importante
para ela ter seu espago,
Seus Compromissos,
passou a ser revendedora
da Natura.

Entre dezembro de 2004 a
julho de 2005, o marido ficou
desempregado. Uma vizinha
conseguiu trabalho temporario
como balconista em uma loja,
continua até hoje, mas sem
registro pra ndo perder o
BPC/LOAS. Sem trabalhar s6
pensava no futuro da filha. No
horario de trabalho (16 as 23
h) D fica com uma moga, o
marido chega em casa 1 hora
depois que ela sai e também
tem uma vizinha que observa
os cuidados com D.




\Mées M-A M-B M-C M-D

Questodes —

4. A familia recebe ajuda de Nao, nunca Nao recebeu, embora Nao. Nunca N&o. Os parentes do casal € que ajudaram na
alguma igreja, ou instituicao recebeu ajuda. tenha procurado a igreja e | precisou. época do desemprego.

filantrépica? Nos momentos mais | Recebe o pedido ajuda em

dificeis quem socorre? BPC/LOAS, mantimentos.

importante para
comprar as fraldas
e remédios.

5. Quais as maiores dificuldades

E muito

Nem reclama de cuidar de

Recebe ajuda

A falta de transporte adequado, o esforgo fisico de

em sua rotina de cuidados com cansativo, cuidar | B porque ela é boazinha, |da filhade 13 carregar a filha. Os cuidados sao divididos, ndo
seu (a) filho (a)? de tudo da casa e |fica quietinha, é s6 coloca- | anos e do fica pesado, acha que o pai tem mais paciéncia
dos filhos. Cuida |la nafrente da TV, marido, os trés | que ela, faz passeios.
da casa enquanto |passear um pouco que ela | cuidam da C-C,
o filho dorme, mas | gosta. a rotina foi
fica nervosa, Segundo a mae ela gosta |incorporada por
irritada quase quando esta briga com os |todos, esta
todos os dias. irmaos, ela sorri com essa | sentindo dores
Conta com a ajuda | situagao. nas costas
da filha de 13 Estaria melhor se tivesse |devido ao
anos. dinheiro para comprar o esforgo fisico de
que tem faltado como carregar C-C
comida, porque nao deixa |que, segundo
faltar as fraldas e os ela, esta cada
remédios para C- B dia mais
A renda familiar fixa é o pesada.
BPC/LOAS.
6. Ja procurou servigos municipais | Nao. Procurou e, de vez em Nao, nunca No periodo do desemprego do marido procurou
da Acéo Social em momentos de quando passa por 13, precisou. para pedir fraldas, recebeu fraldas para recém

crise financeira na familia? Como
foi?

pediu cesta basica e um
carrinho maior ou cadeira
de rodas, isso faz uns dois
anos, até hoje nao
recebeu nem visita, sé
falam que tem que
aguardar.

nascido, quando disse que o tamanho estava
errado ouviu que so6 tinha aquele tamanho, que
tentasse trocar com alguém ou em algum
comércio. Em outra ocasido procurou para
conseguir um aparelho auditivo, mas se passaram
dois anos nem foi mais recomendado o uso pela
médica.
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Maes
Questoes

M-A

M-C

M-D

7. E servigos de
saude, como
médicos e dentistas?

S6 pediatra de vez em quando, é
muito demorado. Os filhos nunca
fizeram tratamento odontoldgico.

Demora horas para ser atendida
no pronto Socorro, ndo levou a
filha para tratamento
odontoldgico, estd aguardando
uma consulta ha trés meses
com um ortopedista por estar
sentindo dores nas costas.
Deixou a filha com a vizinha que
nao trocou a fralda durante o
periodo que cuidou dela, ela
ficou assada, sem poder
freqUentar a institui¢ao.

A familia nunca fez tratamento
odontologico.

Mudou-se de Sao Paulo
para ca em margo de 2005,
la tinha convénio médico da
firma em que ele trabalhava.
Na primeira semana em que
tinham se mudado para ca
C-C teve febre alta, ndao
conseguiram médico,
resolveram pagar um
convénio para ela, pois
perceberam que nao daria
para contar com 0S Servigos
de saude municipal.

Como faz acompanhamento na
Unicamp, so6 utiliza o Posto de
Saude do bairro em extrema
urgéncia, o pediatra € o mesmo
que dizia que C-D nao tinha
problemas. Nao confia nele.
Hoje ele da atengao, passando-
a na frente, (desconhecia esse
direito)

8. E escolas ou
creches municipais
vocé procurou ?
Como foi isso? Por
que ndo procurou?

Chegou a leva-lo na EMEI
quando ele tinha cinco anos,
porque achava ele esperto, e que
tinha condicdo de aprender um
pouquinho, porém, a diretora
recusou-se a matricula-lo, disse
que mesmo ele andando, nao
daria para ela assumir a
responsabilidade de matricula-lo
porque trocar fraldas, dar
remédios, ndo fazia parte da rotina
daquela escola, que ela dava
preferéncia para criangas normais,
pediu para que a mae nao ficasse
com raiva dela e indicou a
instituicao especializada.Na
opinido da mae a diretora é chefe
sabe o que faz e, é ela quem
manda.

Ficou desanimada.

Nunca procurou. O médico que
cuidou de C-B alertou para seu
problema, que nao falaria, nem
andaria e nem mesmo teria
crescimento normal.

A diretora da EMEI onde um
irmao estuda comentou na festa
da Péascoa que a B esta
melhorando muito e que, assim
que ela andar tera sua vaga,
pois, ja esta garantida.

Inclusive disse para a familia
nao retornar para o Estado de
Minas Gerais, devido ao
desemprego do marido, que
aqui o que ela pudesse fazer
para ajudar ela faria, deu um
ovinho de Péascoa para C-B, a
mae a considera muito legal.

Pensou em procurar uma
escola, mas ficou com medo
da filha ser mal tratada,
relatou ter ouvido muitas
histérias sobre maus tratos
a criangas com deficiéncia.
Ouviu de uma médica que
em certa escola deixavam
as criancas em quartos
escuros, depois disso ficou
insegura e prefere que a
filha fique s6 com ela para
ter certeza que ninguém a
tratara mal.

A médica que acompanha C-D
Deu uma carta encaminhando-a
para ser matriculada em uma
EMEI, a mae mora préxima a
escola, o primeiro contato foi
com a secretaria que, por conta
prépria, disse que naquele caso
s6 a APAE receberia a crianga,
a mée insistiu em falar com a
diretora que prontamente a
atendeu e francamente disse
que precisaria da colaboracao
dela ajudando no processo de
inclusao, desde entéo sé
percebe progressos. Hoje C-D
vai para a escola com a mée
segurando-a pelas méos.
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Maes
Questoes

M-A

M-B

M-C

M-D

9. Vocé passou por
experiéncias que
desrespeitaram seus
direitos. Vocé
reclamou, ou costuma
reclamar quando isso
acontece em sua
vida?

N&o, porque pensa que a cruz é
dela e tem que carregar sozinha
e também ndo adianta pedir
porque nao recebe nada
mesmo.

Tem insistido no Posto de Acgéao
Social, pedindo cesta basica e
cadeira de rodas, toda as vezes
ouve a mesma resposta, que deve
aguardar, uma amiga comentou que
era melhor desistir disso, mas ela
nao vai, vai continuar a ir atras do
que necessita.

Quando se sente prejudicada vai

atras de seus direitos,
principalmente no que se refere a
C-C., sente dificuldades em

lanchonetes e transporte coletivo,
pela ndo adaptacdo a cadeira de
rodas, embora dependa pouco
porque tem carro, se outras maes
precisassem de sua ajuda para
uma reivindicagao ajudaria.

Reclama na hora, faz
perguntas para se
informar, e vai atras do
que acha melhor para a
vida da sua familia e da
filha.

10. Participa de
alguma Sociedade
Amigos de Bairro ou
outra associagao que
reivindica melhorias
para a comunidade?

Nao se envolve se considera
desanimada, no bairro ndo ha
isso.

Nunca ouviu falar disso.

Nunca foi atras de reivindicar o
que ndo usa, nao sentiu
necessidade.

N&o e acha que seu bairro
nem tem.

11. Percebe
diferencas em seu (a)
filho (a) nos dias em
que faz as terapias?
Ele da& sinais que
gosta?

Percebe que ele esta
progredindo?

Fica alegre quando vé a perua,
quando vai para a fisioterapia,
fica mais tranqlilo apbés as
terapias, mais feliz.

Tem andado melhor, faz tchau,
brinca do jeito dele com os
irmaos.

Percebe e ja conversou com as
terapeutas sobre o fato de a filha
repetir movimentos terapéuticos em
casa, fica mais tranquila, sorri,
demonstra satisfagdo, o que quer e
0 que nao quer.

Acredita que ela tem recuperado
bem os movimentos, se fosse todos
os dias poderia ser mais rapida a
recuperagao, conhecendo mais
pessoas, ouvindo mais conversas.
Um médico disse que sons
diferentes estimulariam o}
desenvolvimento de C-B.

Percebe que fica mais relaxada,
dorme melhor, aparenta maior
bem estar.

N&o gosta da instituicao ,
relata que quando a perua
para na porta do refeitorio,
C-D comega a demonstrar
irritacdo, fica agitada, isso
nao ocorre na entende
que C-D gosta da escola ,
fica tranquila.

Acha que o trabalho da
instituicdo € bom, mas que
s6 ele nao teria promovido
o desenvolvimento da
filha, do jeito que vem
ocorrendo.
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Maes

Questoes

M-A

M-B

M-C

M-D

12. Se além dos
atendimentos na
Instituicéo ele
freqlientasse uma
escola, o que vocé
acha que representaria
para ele?

Seria melhor, antes

freqlentar a

se desenvolveria mais.
Para ela na escola seria bom,
as vezes

alguma licao, ler algo além de
ser mais facil para fazer
amigos.

de
instituicdo era
parado, triste, agora manifesta
alegria, emite sons, acha que

poderia aprender

Acredita que ela tem recuperado
bem os movimentos, todos os
dias com outras pessoas poderia
ser mais rapida a recuperacao,

conhecendo mais
ouvindo mais conversas.
médico  disse  que
diferentes estimulariam
desenvolvimento de C-B.

pessoas,
Um
sons

(0]

Teria mais contato com
outras criangas, 0 que
considera fazer falta, mais
estimulos, desenvolveria mais
rapido, veria outras
amiguinhas, pois sO se
relaciona com os amigos e na
instituicao.

Ja acontece com C-D, o que
tem sido uma alegria observar
0S progressos, nao tem como
falar o tanto que sua filha se
desenvolveu. Percebe o
quanto as criangas ajudam,
baba muito pouco, as vezes
tenta por a mao na boca “para
limpar a baba”.

Ficou mais independente,
considera importante a
interagdo com outras criangas
e adultos. Percebe que a filha
esta mais disposta para andar
(com apoio de alguém).

13. A lei diz que todas
as criangas devem
freqlentar escolas,
isso inclui seu filho (a).
Ja conversou sobre
iSSO com 0s
terapeutas? Perguntou
se poderiam
encaminhar seu filho?

Nao abre a boca para falar
disso”. Acha que o filho é
parado perto das criangas que
vao para a classe especial da
Instituicao, relata que as outras
criangas sao mais espertas,
acha que néo vale a pena falar ,
tem medo de ouvir alguma
coisa que a chateie.

Nao toca nesse assunto, acha

que ndo é importante agora, nem

pensa em falar com as
terapeutas.

Sim, quando matriculou C-C,
perguntou se ela passaria por
outros atendimentos e
freqlientaria a escola ouviu
que nao seria possivel, que “o
lugar dela é o projeto
Ambulatério”, ndo questionou
mais.

Procurou por conta propria,
pela orientagcdo da médica,
nao consultou a instituicdo.

A instituicdo nunca falou sobre
essa possibilidade.




118

Maes

Questoes

M-A

M-C

M-D

14. Vocé pensa em ir
atras desse direito para
teu filho (a)?

Por qué?

Nao, estd bom na instituigao,
seria melhor ter atendimento
mais vezes durante a semana.
Isso ela ja pediu mas falaram
que nao da e que por isso elas
tém que participar das
reunides, embora nao fiquem
sabendo.

E também porque ficou
arrasada com a diretora, hoje
ndo pensa mais em voltar a
procurar.

Nunca pensou, ja
instituicao.

tem a

Acha que existe muita rejeicao, é
lei, mas na pratica ndo se aceita,
tem uma colega que o filho é
autista e a escola nido aceitou,
muitas amigas entraram na justica
para conseguir esse direito e isso
nao garante bom atendimento, por
isso prefere a filha em casa sob
seus cuidados e na instituigcao.

Ja foi e estd muito feliz
com os resultados, o
progresso esta sendo
enorme. A instituicdo
ndo acompanha o
trabalho junto a unidade
escolar.

15. Vocé considera que
os terapeutas orientam
vocés maes, sobre
como lidar, encarar ou
resolver problemas
frente a deficiéncia?
Como?

S6 a fisioterapeuta conversa,
para ela as outras (fono, TO,
Prof? de natagao) séo
caladonas.

Sim, explicam. Ela comenta o que
ela faz em casa, e as terapeutas
explicam o que ela faz nas
terapias.

Ajudam quando precisa, doam
cesta bésica.

E informada de como fazer em
casa 0s exercicios, as vezes
chamam para mostrar 0 modo
correto, comunicam qualquer
problema.

Considera atenciosos.

N&ao percebeu
orientagao

nem atencao dos
profissionais da
instituicdo, acha que
sao frios. Pensa que
tem maes que nao
trabalham e poderiam
fazer mais movimentos
em casa para a crianga
desenvolver mais
rapido.

16. Existem atividades
em grupo de maes para
discussao de
problemas, sentimentos,
leis e direitos,
organizados pela
Assistente Social ou
Psicéloga?

De vez em quando tem uma
reunido, dao iberdade para
falar mas é pouca.

As maes ficam no refeitério,
seria bom ver o que elas
fazem com C-A para ela fazer
em casa, mas nao pode. Nao
gosta de fazer a Oficina, acha
a professora “folgada”, ela
nao sabe explicar, nao tem
paciéncia. Ela (professora)
esté doente, desde 0 ano
passado.

Nao gosta de artesanato, se
tivesse preferiria participar das
reunides, acha mais importante,
nunca foi convidada.

Participa da Oficina de Artesanato,
nao participa de grupos pelo
menos nunca participou, também
nao fala de seus sentimentos de
culpa acha que toda mae tem
iss0, no comeco falaram que ela
tinha que soltar mais a C-B, mas
ela ndo conseguiu, sabe que ela
gosta de ficar sempre com ela, até
dorme no mesmo quarto, do seu
lado.

Nao percebe nenhum
trabalho nesse sentido.
Nunca foi informada
pessoalmente, nem por
cartaz, acha importante
reunides desse tipo.




Maes

Questoes

M-A

M-C

M-D

17. Ha alguma situagao ou regra
aqui na instituicdo que vocé acha
que poderia mudar? Ja fez
alguma reclamacgao ou critica?

Acha meio esquisito, mas
fica quieta, pensa que esta
bom assim.

Acha que esta tudo bem,
que é muito bom estar na
instituicdo e que, desde o
primeiro dia foi bem tratada,
fez matricula numa sexta-
feira e na segunda C-B ja
comegou a frequientar.

Acha que funciona muito
bem.

Pensa que deveriam
incentivar mais as maes a
correr com as criangas e nao
desanimarem, sabe que o
atendimento é pouco devido
ao numero de pessoas que
precisam e que no municipio
nao tem outro lugar, mas ja
que as maes estao
presentes deveriam
aproveitar melhor esse
tempo que elas ficam
paradas.

18. Diante das suas dificuldades,
se vocé pudesse pedir algo para
a prefeitura agora, o que seria?

Manter médicos e remédios
nos Postos de Saude.

Fraldas e cesta basica.

Fazer valer leis nas
escolas, colocando
especialistas para lidar bem
com os deficientes, rampas e
adaptacdo nos transportes

coletivos.

as

Transporte adaptado acha
que o mais dificil é carregar
a filha, que eles vao ficando
pesado e é desanimador sair
com eles, acha que isso faz
com que muitos pais nao
saiam com seus filhos nem
para tratamento.”

19 — Vocé ja foi convidada para
participar de reunides com
autoridades para discutir
problemas referentes as
condi¢cdes dos deficientes no
municipio?

S6 uma vez e participou
porque acha importante,
gostou de ter participado, se
tivesse mais ela iria. Levou
o filho, ele néo atrapalhou.

Nao foi convidada.

Nao se lembra que isso tenha
acontecido.”

Nao, acha que falta esse
estimulo para as maes.
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Os resultados referem-se a matricula inicial na Creche, na Pré-Escola, no Ensino Fundamental (Ensino Regular), no Ensino Médio (Ensino Regular), na Educacdo Especial e na

Anexo L

RESULTADOS FINAIS DO CENSO ESCOLAR DE 2005 - MUNICIPIO DE SUMARE

Educacgdo de Jovens e Adultos das redes estadual, federal, municipal e privada e o total de matricula nestas redes de ensino.
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Matricula Inicial

Educacgdo de Jovens e

Educacgdo de Jovens e Adultos

Ensino Fundamental (Regular) Educacgao Especial Adultos (Supletivo . . .
) - al (Supletivo semi-presencial)
Dependéncia . Educagio presencial)
Administrativa Ensino Profissional
Creche | Pré-Escola Médio p
- Nivel
(Regular) .
Educacio 1*a4® | 5%a §° teenico Funda. Funda. Funda
Especial | Total | ~ 2 & Total | ~"P9% | Total | ~“"“® | Médio | Total |~ "P°% | Médio
(Incluidos) série série mental mental mental
Total 836 7.582 374 32.809 | 17.272 | 15.537 9.570 247 434 95| 2.888 1.080 | 1.808 788 447 341
Estadual 0 0 144 | 21.674| 8.577| 13.097 8.426 0 15 15| 2.497 785 | 1.712 788 447 341
Municipal 516 7.211 219 9.840| 8.031 1.809 900 107 0 0 176 176 0 0 0 0
Privada 320 371 11 1.295 664 631 244 140 419 80 215 119 96 0 0 0

FONTE: MEC / INEP 2005



