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RESUMO
Dois fatores determinaram este trabalho. O primeiro o envolvimento com a deficiéncia a
partir da minha pratica profissional enquanto assistente social de uma entidade social de
atendimento para este publico e o segundo o envolvimento afetivo enquanto mae de um
jovem com comprometimento severo de multiplas deficiéncias. O objetivo do trabalho é
tratar sobre a importancia dos espacos relacionais extra familiar e extra clinico para o
individuo com deficiéncia multipla grave no sentido de sua integracao e pertencimento a
um grupo social. Sendo essa populacdo estigmatizada pelos comportamentos atipicos
associados a caracteristicas fisicas desviantes do padrdo, investiga-se a importancia da
construgcdo de identidade pela convivéncia social. Se a inclusdo na rede de ensino
regular ou nas escolas especiais € uma experiéncia pouco provavel para esta populacéo,
como seré revertida a segregacdo, que ocorre no ambito da familia, pela dificuldade de
manejo em situacOes sociais de convivio? Voltamos ao paradigma da institucionalizacao
de maneira renovada excluindo esta camada da populacdo? No Brasil numerosas
familias monoparentais femininas necessitam da rede de apoio e servi¢os de protecdo
social e servicos publicos alternativos, com acdes protetivas publicas durante os ciclos
de vida do familiar com deficiéncia multipla severa. O grande desafio esta na
implementacao da oferta de servicos das politicas intersetoriais para garantir as pessoas
com deficiéncia multipla severa 0 acesso a recursos, especialmente no que tange as
instituicOes especializadas com propostas de inclusao.
Palavras-chave: Politicas Sociais. Familia. Pessoa com deficiéncia maltipla severa.
Espacos relacionais.

PERSON WITH SEVERE MULTIPLE HANDICAPS AND SOCIAL POLICIES:

THE RIGHT FOR SOCIAL PROTECTION
ABSTRACT
Two factors have determined this task: firstly, the involvement with handicaps due to my professional
practicum as a social worker at a particular social institution for this public; secondly, my affective
involvement as a mother of this youngster person with strong committal of multiple handicaps. The
objective here is to treat the importance of extra-familiar and extra-clinical relational spaces for these
ones with severe multiple handicaps in terms of their integration and belonging to a social group. This
population has been stigmatized by atypical behaviors associated to physical characteristics which are
different from the standard; the importance of one identity through social living experiences is
investigated here. If the inclusion at the state educational system or at special schools is an unlike
experience for this population, how would this segregation be overcome, what happens to the familiar
sphere once there is this difficulty in handling social interaction situations? Shall we get back to the
paradigm of a renewed way of institutionalization, excluding at the same time this portion of the
population? In Brazil a vast number of female “monoparental” families need a support network and
alternative public services with protective actions during the life cycles of this severely handicapped
people. The great challenge is about implementing services of interdisciplinary policies in order to assure
accesses to resources for those people; especially in regards to specialized institutions with inclusion
proposals.
Key words: Social policies. Family. Person with severe multiple handicaps. Relational spaces.

1. INTRODUCAO

Como profissional de Servico Social e tendo experiéncia em entidades de
atencdo a pessoa com deficiéncia e por estar cursando pos graduacdo em Politicas
Sociais e Trabalhos Sociais com Familias interessei-me sobre tematica da importancia



das relacGes interpessoais e sociais em espacos relacionais para a vida da pessoa com
deficiéncia multipla severa.

Este artigo partiu de minha experiéncia profissional como assistente social de
uma entidade social que atende pessoas com deficiéncia (s) em uma cidade do Vale do
Paraiba paulista. O modelo de atencdo da entidade onde trabalhamos caracteriza-se pela
“missdo de acolher e desenvolver a pessoa com deficiéncia” através de programas
socioassistenciais e através do programa pedagdgico baseado na Pedagogia do Arco Iris.

O objetivo desse trabalho é provocar reflexes sobre a importancia das relacdes
interpessoais em espaco relacional para pessoas com deficiéncias multiplas severas,
embora isso possa parecer utopia perante o quadro geral de comprometimentos que
normalmente as acometem.

O foco do estudo aqui apresentado traz facetas de uma realidade situada no
cotidiano da instituicdo, o modo como as familias lidam com a questdo da
representatividade da pessoa com deficiéncia mdltipla severa em seu meio e a
importancia das politicas setoriais para garantia dos Direitos Humanos.

Deficiéncia é:

(...) considera-se deficiéncia toda perda ou anormalidade de uma
estrutura ou funcao psicologica que gere uma incapacidade para
0 desempenho de determinadas atividades, dentro do padrédo
consideravelmente moral para o ser humano. Pode-se referir 0s
seguintes tipos de deficiéncia vivenciados pelos sujeitos:
deficiéncia fisica, deficiéncia auditiva, deficiéncia visual,
deficiéncia multipla, deficiéncia mental, diabetes, hemofilia,
Alzheimer, hanseniase, doenga celiaca, autismo, surdo cegueira”
(SECRETARIA DE EDUCACAO ESPECIAI, 1993, p. 30).

Cabe ressaltar que ndo ha deficiéncia, ha deficiéncias. E dentre estas a
deficiéncia severa, conceituada como:
E a associacdo, no mesmo individuo, de duas ou mais
deficiéncias primarias (mental/visual/auditiva/fisica), com
comprometimentos que acarretam atrasos no desenvolvimento
global e na capacidade adaptativa” (SECRETARIA DE
EDUCACAO ESPECIAIS, 1993, p.30).

Oliveira pontua as dificuldades vividas por aqueles que convivem com pessoas
com deficiéncia, sobremaneira aquelas que apresentam manifestacdes de
comportamento tipicas de pessoas com sindrome. Tais manifestacGes interferem e
definem padrées de relacionamento aos que convivem com as mesmas:

[...] A deficiéncia jamais passa em “brancas nuvens”, muito pelo
contrario: ameaca, desorganiza, mobiliza. Representa aquilo que
foge ao esperado, ao simétrico, ao belo, ao eficiente, ao perfeito
[...], e assim como quase tudo que se refere a diferenca, provoca
a hegemonia do emocional. [..] essas emocdes, sejam
conscientes ou inconscientes, admitidas ou inconfessas,
perpassam muito intensamente as relacfes estabelecidas (ou a
estabelecer) entre as pessoas ndo deficientes e as portadoras de
deficiéncia. Medo, cOlera, desgosto, atracdo, repugnancia —
juntas ou isoladamente, fortes ou moderadas - sdo
possibilidades reais e frequentes. [...] essa hegemonia
desorganizadora do emocional, como aqui entendida, “cede o
passo” a uma convivéncia ndo atipica (ou qualquer nome que se



queira dar) depois de superadas as fases iniciais de impacto e
descompensacao psiquica (KOHATSU; MOLINA; FERREIRA
apud AMARAL, 2013. p. 382).

A experiéncia como assistente social e mae de um jovem com padrdo severo de
multiplas deficiéncias contribuiram para a reflexdo sobre as necessidades da pessoa com
deficiéncia multipla severa e sua maneira de se relacionar com o mundo fisico e social.
Coisas corriqueiras, teoricamente simples, que fazem parte do cotidiano de toda e
qualquer pessoa repercute de maneira abrangente e incisiva na vida destas pessoas. Um
dos exemplos é a importancia de uma rotina de horarios para as atividades de vida diaria
— AVD, habilitacdo e reabilitacéo.

2. REFERENCIAL TEORICO

O ensaio teodrico ¢ uma: “elaboragdo tedrica que se caracteriza por uma visao
de sintese e tratamento critico de determinado fenomeno” (UNITAU, 2009, p.1). Sua
utilizacdo nesse artigo atende ao objetivo da pesquisa, que é apresentar elementos
teoricos sobre a importancia da ampliacdo da protecdo social a pessoas com deficiéncia
severa através da criacdo de espacos relacionais. A justificativa para a proposta é
explicitada através de aportes teoricos e pela experiéncia acumulada da pesquisadora em
entidade de Assisténcia Social a qual se vincula profissionalmente. Ambas, teoria e
metodologia atendem aos objetivos propostos, visto que as fronteiras entre elas séo
meramente didaticas.

3. METODO

A abordagem inicial das concepg¢des vigentes em cada momento historico sobre
a deficiéncia configura as atencOes as pessoas com deficiéncia. Deste modo
apresentaremos breves concepc¢des sobre a pessoa com deficiéncia em varios periodos
da historia, como na idade antiga, na idade média, no Renascimento, na idade moderna
e contemporaneamente. Ressaltamos que a exposi¢do de informacdes histéricas foi
realizada sem a pretensdo de fornecer informag6es definitivas sobre o0 modo como a
deficiéncia foi entendida.

Os movimentos sociais que definiram a Institucionalizacdo, a Integracdo e a
Inclusdo Social como expressdo das concepcdes que norteiam as politicas de atencao a
pessoa com deficiéncia na contemporaneidade foram citadas. Nesta etapa o0s autores
Coutinho e Garcia nos possibilitaram compreender como se formou no imaginario a
condicao de menor valor atribuida o deficiente.

Na sequéncia abordamos sobre a importancia das relacfes interpessoais e sociais
na dimensdo humana com vistas as pessoas com deficiéncias multiplas severa. A seguir
sdo apresentadas consideracfes sobre a pessoa com deficiénciais multipla e seu
significado no contexto social. As dificuldades, o desgaste emocional e fisico das
familias para garantir ao familiar com deficiéncia multipla severa os direitos sociais é
explicitado. Os espacos relacionais, seu surgimento e qual a sua contribuicdo no cenario
social serdo enfocados juntamente com a Politica social de referéncia do seguimento,
que ¢ a Politica Nacional de Assisténcia Social.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO
4.1 PESSOAS COM DEFICIENCIA: CONCEPCOES CONSTRUIDAS

Ao propor fazer o caminho pela histéria da condicdo do grupo humano que
nasceu com alguma limitacdo ou durante a vida teve algum tipo de intercorréncia,
verificamos a impossibilidade de visualizar a trajetdria de maneira linear, com exatiddo
dos momentos, pois cada sociedade num mesmo periodo enxergava por aspectos



diferentes, de acordo com o pais e sua cultura. Deste modo apresentamos um panorama
historico a respeito da construcéo de concepgdes sobre a pessoa com deficiéncia e como
essas modelaram as aten¢bes no ambito publico e familiar. Ao fazer essa pesquisa
constatamos que sempre existiram pessoas com deficiéncia na historia da humanidade.

Ao longo da historia o conceito do que seria deficiéncia modulou a atencdo
dispendida a pessoa com deficiéncia. Destaca-se que a subalternidade, passando pelo
preconceito, a discriminacdo e a violéncia estiveram presentes no cotidiano dessas
pessoas. Os direitos sociais da pessoa com deficiéncia foram construidos a partir do
século XVII e consolidados no século XX; da segregacdo passou-se a integracdo da
pessoa com deficiéncia ao convivio social. Os movimentos de desinstitucionalizacdo, a
Integracdo Social e a Inclusdo Social expressam as mudancas e serdo contemplados em
nossa exposicao.

4.1.1 ASPECTOS HISTORICOS

Na idade Antiga e na idade média as pessoas com deficiéncia eram tratadas com
rejeicdo e discriminagio, assim como também em outros momentos da histéria. E claro
que na contemporaneidade a concepcdo da sociedade continua permeada por
preconceitos, mas o assunto teve importancia nas discussdes mundial e a discriminacao
tem sido amenizada.

A partir de 2.500 a. C., com o surgimento da escrita no Egito, ha fortes indicios
que existiam pessoas com deficiéncia entre os povos da chamada Histéria Antiga.
Segundo Garcia, os estudos realizados mostram que foram encontrados nos restos
mortais dos farads e nobres do Egito indicativos de distrofia e limitacéo fisica:

Os remanescentes das mumias, 0s papiros e a arte dos egipcios
apresentam-nos indicios muito claros ndo sé da antiguidade de alguns
“males incapacitantes”, como também das diferentes formas de
tratamento que possibilitaram a vida de individuos com algum grau de
limitacdo fisica, intelectual ou sensorial (GARCIA, 2011).

Na Grécia Antiga o militarismo era dominante. Pessoas mutiladas em campo de
batalhas sobreviviam. Entretanto lancar criancas com deficiéncia em um precipicio era
tradicdo numa época em que a republica formava as criangas para serem guerreiros.

Se a comissdo de sabios avaliasse que o bebé era normal e forte, ele
era devolvido ao pai, que tinha a obrigacdo de cuida-lo até os sete
anos; depois, 0 Estado tomava para si esta responsabilidade e dirigia a
educacdo da crianga para a arte de guerrear. No entanto, se a crianca
parecia “feia, disforme e franzina”, indicando algum tipo de limitacao
fisica, os ancidos ficavam com a crianga e, em nome do Estado, a
levavam para um local conhecido como Apothetai (que significa
“depositos”). Tratava-se de um abismo onde a crianga era jogada

(GARCIA, 2011).

Na Roma Antiga, diferentemente do militarismo da Grécia Antiga, o destino das
criancas era decididos pelos seus pais. Os bebés das familias nobres romanas com
caracteristicas defeituosas ou nascidas precocemente poderiam ser deixados as margens
dos rios ou locais sagrados onde eventualmente pudessem ser acolhidas por familias da
plebe (escravos ou pessoas empobrecidas), se assim o0s pais desejassem. Em Roma as



criancas podiam ser mortas ou purificadas a fim de livra-las dos maus designios. As
criancgas sacrificadas eram lancadas em esgotos localizados no lado externo do templo:

(...) os bebés e as pessoas que adquiriam alguma deficiéncia eram
lancados ao mar ou em precipicios. Ja em Atenas, influenciados por
Aristoteles — que definiu a premissa juridica até hoje aceita de que
“tratar os desiguais de maneira igual constitui-se em injustica” — 0S
deficientes eram amparados e protegidos pela sociedade (GARCIA,
2011).

Nesta época predominou a concepcdo demoniaca da pessoa com deficiéncia o
que justificou os castigos de acorrentamento, banhos frios, falta de comida e a excluséo
das mesmas do convivio social. As a¢des consequentemente recomendadas eram o
castigo, através de aprisionamento e acoitamento, para expulsdo do deménio como bem
ressaltou (PESSOTI apud ARANHA, 1984, p.5). Em funcdo disso a deficiéncia era
tratada através da alquimia, de magia e da astrologia.

As incapacidades fisicas, os sérios problemas mentais e as
malformacbes congénitas eram considerados, quase sempre, como
sinais da ira divina, taxados como “castigo de Deus”. A propria Igreja
Catolica adota comportamentos discriminatérios e de perseguicdo,
substituindo a caridade pela rejeicdo aqueles que fugiam de um
“padrdo de normalidade”, seja pelo aspecto fisico ou por defenderem
crengas alternativas, em particular no periodo da Inquisicdo nos
séculos XI e XII. Hanseniase, peste bubénica, difteria e outros males,
muitas vezes incapacitantes, disseminaram-se pela Europa Medieval.
Muitas pessoas que conseguiram sobreviver, mas com sérias sequelas,
passaram o0 resto dos seus dias em situacOes de extrema privagdo e
quase gue na absoluta marginalidade (GARCIA, 2011).

Garcia conclui que as referéncias histéricas enfatizam o predominio de
concepcOes misticas, magicas e misteriosas sobre a populagdo com deficiéncia e que
dois tipos de conduta existiram: a rejeicdo e eliminacdo sumaria, de um lado, e a
protecdo assistencialista e piedosa, de outro.

No sec. IV os principios cristdos contribuiram para a criacdo crescente de
hospitais para atendimento de pobres, marginalizados e individuos com algum tipo de
deficiéncia. Mas antes disso, quando o Cristianismo foi anunciado no Oriente Médio por
Jesus e posteriormente disseminado por Paulo, nas comunidades das mais diversas
regibes o valor da caridade, humildade e do amor ao proximo pouco atingiu o Império
Romano que, formado pela nobreza ndo se preocupava em proporcionar melhores
condicBes a populacdo vulneravel, humilde, empobrecida, com comprometimentos
fisicos e problemas mentais, vitimas de doencas cronicas espalhadas dentre 0s povos
(GARCIA, 2011).

A Biblia menciona cegos, mancos e humildes e outros rejeitados pela sociedade
como pessoas iguais aos olhos de Deus. Embora os valores cristdos apregoassem a
igualdade, havia muitas divergéncias entre 0s povos € nenhum sinal que pessoas com
deficiéncia tivessem sido acolhidas, tratadas sem discriminacdo (COUTINHO, 2008,



p.13). O Cristianismo na época era formado por um conjunto de religides, como o
catolicismo romano, o protestantismo e as religiGes ortodoxas orientais.

O Protestantismo se deu a partir do episddio da Reforma Protestante quando,
Martinho Lutero, catolico, se rebelou contra a igreja catolica liderando membros do
clero e criando uma nova religido. A concepgéo sobre as pessoas acometidas por algum
tipo de limitacdo n&do se alterou, s&o seres condenados por Deus e aos quais castigos,
prisdo e acoitamentos para a expulsdo dos deménios sao infligidos. O proprio Martinho
Lutero relatou que “O homem ¢ o proprio mal quando lhe falega a razdo ou lhe falte a
graca celeste a iluminar-lhe o intelecto; assim, dementes sdo, em esséncia, seres
diabolicos” (PESSOT apud COUTINHO, 2008, p.14). Por esta concepgcdo as pessoas
com deficiéncia ou doenca mental eram vistas como pecadores.

Entre os séculos XV e XVII ocorreu uma explosao cultural que iniciou no Norte
da Itélia e depois se disseminou pelo norte. Diferentemente da Idade Média que via
todos os aspectos da vida pelo prisma divino, o Renascimento, ao contrério, parte do
principio do reconhecimento do valor humano. O homem deixou de ser um escravo dos
poderes naturais ou da ira divina. A pessoa com deficiéncia passou a ser considerada
digna de atencdo pelas nascentes explicacdes organicas sobre a natureza das pessoas e
consequentemente sobre as causas da deficiéncia. Embora a deficiéncia continuasse a
ndo ser aceita, nesse periodo o tratamento com alquimia, magia e astrologia era
utilizado (COUTINHO, 1984, p.14). No mesmo periodo uma atencéo especial foi dada
as pessoas com deficiéncia auditiva, que antes eram consideradas invisiveis, quando nao
possuidas por maus espiritos (GARCIA, 2011).

A classe burguesa na ocasido do capitalismo comercial dissemina a idéia de que
ndo sendo os individuos essencialmente iguais, havia-se de respeitar as diferencas. Na
mesma época a educacdo deixou de ser responsabilidade somente da igreja e passou a
ser também do Estado.

Coutinho (2008, p.14) entende que:

Teve inicio a formacdo dos Estados modernos e uma nova
divisdo social do trabalho, formada por produtores e operarios.
Surge uma nova classe social chamada burguesia constituida por
pequenos proprietarios que visavam o lucro através da
comercializacdo de seu trabalho.

Outra mudanca de paradigma se deu em 1947 quando Jacob Rodrigues Pereira
tentou ensinar surdos congénitos a se comunicarem. Sua pratica foi incentivada a partir
da experiéncia de observacdo de sua irmé que emitia sons quando acalentada no colo da
mée e silenciava ao ser posta no berco. Os resultados foram positivos e despertou um
novo olhar aos estudiosos da época. Na sequiéncia, em meados de 1800 Guggenhl
fundou uma instituicdo para o “cuidado e tratamento” residenciais de pessoas com
deficiéncia mental na Sui¢a. Esta iniciativa do “cuidado” abriu perspectivas
humanizadas para a Institucionalizacdo total da pessoa com deficiéncia, isto e,
representa uma mudanca de mentalidade, do confinamento visando o cuidado,
caracterizando a Institucionalizacdo. Este periodo da histéria é marcado pelo avanco da
medicina, pelas descobertas das sementes para tratamento preventivo. Os avangos eram
lentos e concomitantemente a deficiéncia foi considerada incurdvel. Deste modo no
século XVIII deménios, bruxas e a dimensdo divina ndo mais eram os culpados pelas
anormalidades e comprometimentos fisicos e mentais dos individuos. A pessoa com



deficiéncia é assumida pela familia que trabalha na agricultura e no artesanato e 0s
incapacitados por ndo exercerem as mesmas atividades eram enviados aos asilos.
4.2 POLITICAS SOCIAIS: INSTITUCIONALIZA(;AO, INTEGRA(;AO E
INCLUSAO
A prética da Institucionalizacdo perdurou por varios séculos decorrentes de
como a deficiéncia era entendida. A pessoa com deficiéncia ora foi vista como louco,
ora como diferente, mas sempre como alienada e estranha. O uso das teminologias
“invalido”, “incapacitado”, “defeituoso”, “excepcional” era corrente. Se no século XIX
o olhar as necessidades da pessoa com deficiéncia tenha sido ampliado, a multiplicacéo
das visdes em relacdo a pessoa com deficiéncia ocorreu somente no século XX.
No inicio da década da década de 60 do seculo XX a Institucionalizagdo chamou
a atencdo de criticos como Erving Goffmam e alguns estudos foram realizados em
funcdo dos efeitos que a mesma causava nos individuos. Havia precariedade nas
estruturas fisicas e as condi¢cdes dos manicoéminios, prisdes e conventos eram sub-
humanas:
Um lugar de residéncia e de trabalho, onde em grande nimero
de pessoas excluidos da sociedade mais ampla por um longo
periodo de tempo levam juntos uma vida enclausurada e
formalmente administrada (GOFFMAM apud ARANHA, 2001,

p.8).

Apos a década de 70 a preocupacdo com a terminologia expressou as mudangas
de concepgdo em curso, em que 0 preconceito e o estigma deveriam ser substituidos
pela incorporagdo da deficiéncia como condicdo de vida das pessoas e ndo mais a
deficiéncia como defini¢ao da pessoa. Assim do termo “deficiente” passou-se a usar 0
termo “pessoa portadora de deficiéncia”, a seguir “pessoas com necessidades especiais”.
A terminologia “pessoa com deficiéncia” se estabeleceu e permanece.

Como resultado desse movimento surgiu o conceito de Integracdo fundamentado
na ideologia da normatizagdo “a qual advogava o direito e a necessidade das pessoas
com deficiéncia serem trabalhadas para se encaminhar o mais proximadamente possivel
para os niveis da normalidade” (ARANHA 2001, p. 16).

No ambito da educacdo o movimento da Integracdo proveu ao aluno com
deficiéncia presenca nas classes comuns das escolas podendo ser transferido para
classes especiais de acordo com o seu desenvolvimento.

Apesar do avango na questdo dos direitos sociais do cidaddo com deficiéncia
somente Integrar ndo era suficiente para assegurar, proteger e dar condicdes de
igualdade as pessoas com deficiéncia. O movimento intensificado na direcdo da
ampliacdo dos direitos sociais da pessoa com deficiéncia passou a ser denominado
Inclusdo Social.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia com base na Convencéo sobre os Direitos
das pessoas com Deficiéncia da ONU, no ano de 2006, estabeleceu diretrizes e normas
abrangentes da pessoa com deficiéncia, abarcando valores inerentes a condicdo de
fragilidade humana, reconhecendo a acessibilidade como expressdo da dignidade.

O movimento de inclusdo é um processo de envolvimento coletivo que se efetiva
no planejamento de acbes que garantam recursos para melhorar o nivel de vida da
pessoa com deficiéncia.

Néao haverd inclusdo da pessoa com deficiéncia enquanto a
sociedade ndo for inclusiva, ou seja, realmente democratica,
onde todos possam igualmente se manifestar nas diferentes
instancias de debate e de tomada de decisdes da sociedade,



tendo disponivel o suporte que for necessério para viabilizar
essa participacdo (ARANHA, 2001, p.20).

Os movimentos sociais e os conselhos em defesa dos direitos da pessoa com
deficiéncia traduzem os anseios para uma realidade social de inclusdo. Ainda que as
legislagdes assegurem respeito as diferencas e atencdo as necessidades das pessoas com
deficiéncia, medidas se tornam necessarias para efetiva-las. E o que defende o texto:

Ao examinarmos o enunciado desses direitos basicos torna-se
indispensavel pensarmos na realidade brasileira, verificarmos o
quanto nos falta para alcangcarmos uma democracia verdadeira e
abrangente. Essa andlise torna-se mais necessaria quando se
refere especialmente as pessoas com deficiéncia, pois a elas,
mais radicalmente ainda, a cidadania é cotidianamente negada
(...) Para as pessoas com deficiéncia, direitos civis, direitos
politicos, direito sociais, direitos coletivos fazer parte de uma
realidade por construir (...) No Brasil e cotidianamente
desrespeitado o direito de ir e vir das pessoas com deficiéncia
fisica” (INSTITUTO BRASILEIRO DOS DIREITOS DA
PESSOA COM DEFIENCIA, 2008, p.39).

A Incluséo Social da pessoa com deficiéncia € um desafio significativo no
Brasil, visto que 24% do total populacional sdo compostos por pessoas com algum tipo
de deficiéncia, o que equivale a aproximadamente 45 milhdes de habitantes, segundo
dados do IBGE, através do Censo Demogréafico de 2010 em sua Tabulagdo Avancgada.

A pessoa com deficiéncia, como a propria histéria revela, foi majoritariamente
atendida em espacos clinicos, como hospitais, asilos e consultorios medicos. Nos anos
90 a mudanca de concepcao sobre a deficiéncia implicou na transferéncia da area da
salide para a area da educacdo. Se antes a deficiéncia era anomalia, doenca, portanto,
deveria ser atendido pela Politica de saude, a partir do momento que a pessoa € sujeito
de direitos, ¢ pelas politicas de educacgédo que a inclusao deve ser desenvolvida. Este fato
trouxe mudangas nas acdes educacionais do ponto de vista organizacional e pedagogico,
com a extincdo das classes especiais para a realizacdo da inclusdo de alunos com
deficiéncia em classes comuns.

A inclusdo de criancas com deficiéncia na rede publica de ensino em classes
comuns com direitos a recursos proprios adaptados a sua necessidade foi um avango, em
que pesa dificuldades relacionadas a conformacdo da politica educacional social no
Brasil.

Na Declaracdo de Salamanca é reafirmado fortemente o compromisso da
“Educagdo para todos” no sistema regular de ensino, devendo o mesmo acomodar todas
as criancas independentemente das condicGes fisicas, intelectuais, sociais emocionais,
linguisticas e outras. A educacdo inclusiva em forma de lei e como politica tem como
ressalva com a seguinte expressdo “a menos que existam fortes razdes para agir de outra
forma” (SALAMANCA, 1994, p.2). Entretanto entidades que tradicionalmente
atendiam pessoas com deficiéncia, como as APAES, as entidades ligadas as Federacbes
Nacional das Sociedades Pestalozzi e as ONGs —Organizacdes Nao Governamentais no
Brasil, mantiveram-se no cenario da atengdo. A manutencdo de tais entidades se deveu
pela atencdo dispendida a uma parcela da populacdo de pessoas com deficiéncia que ndo
se beneficiaria do desligamento e do processo inclusivo em escolas, como as pessoas
com deficiéncia maltipla severa. A escola, portanto, tem verdadeira importancia na
formacdo da crianca em pleno desenvolvimento e na formagdo daquelas cujo sistema de



ensino é adequado para sua especificidade. A todas as outras que representam uma
parcela da populacdo ndo contemplada pela escola o grande desafio estd em ampliar o
nimero de entidades sociais ou instituicdes especializadas para o atendimento desta
populacdo

A Politica de Assisténcia Social historicamente realizou, em entidades
confessionais e conveniadas com o Estado, a prestacdo de atendimento por programas,
projetos, dirigidos as pessoas com deficiéncia e seus familiares.

A vigente Politica Nacional de Assisténcia Social teve sua construcdo iniciada
ap6s a promulgacdo da Constituicdo Cidadd em 1988, na instituicdo da Seguridade
Social, composta pelo tripé composto pelas Politicas de Assisténcia Social, de Saude e
de Previdéncia Social e promulgada como direito através de leis, normas e critérios pela
LOAS, 1993 (LOAS ANOTADA, 1993, p.5). Conforme estabelecido na Loas, art 2,
inciso IV: “A assisténcia social tem por objetivos a habilitagdo e reabilitacdo das
pessoas portadoras de deficiéncia e a promocao de sua integracdo a vida. Deste modo a
protecdo social as pessoas com deficiéncia(s) é do ambito dessa politica.

4.3 DEFICIENCIA MULTIPLA SEVERA, RELAC}()ES INTERPESSOAIS E
ESPACOS RELACIONAIS
A familia é o espaco onde séo construidas relacfes de afeto, de transmissao de
conhecimento e de formacdo de identidades, é espaco de reproducdo de valores e de
modos de insercdo social, portanto realiza a reproducéo social.
A familia constitui o primeiro universo de relagdes sociais da
crianga, podendo proporcionar-lhe um ambiente de crescimento
e desenvolvimento, especialmente em se tratando de criangas
com deficiéncia mental, as quais requerem atencdo e cuidados
especificos (SILVA; DESSEN, 2001, p.136).

A reflexdo da importancia das relagdes interpessoais no contexto da pessoa com
deficiéncia maltipla severa é tarefa necessaria, ndo facil.

Durante minha busca por um espaco que pudesse oferecer ao meu filho
estimulos para desenvolvimento de suas potencialidades veladas pelo quadro
proveniente de uma andxia pés parto e distdrbios associados, buscava localizar um
trabalho que também oferecesse a possibilidade da vivéncia em agrupamento social
substituindo a experiéncia da escola, uma vez que a incluséo escolar estava literalmente
distante da realidade. No entanto encontrei algumas restricbes nas instituicdes e
trabalhos direcionados a varios tipos de deficiéncias. Foi encontrada no municipio
apenas uma entidade com perfil para atendimento da pessoa com comprometimento
severa.

O primeiro espago extra familiar e extra clinico de relacdes interpessoais da
pessoa com deficiéncia multipla severa, segundo dados de minha experiéncia, sdo 0s
espacos relacionais. S&o nesses locais que sao feitas as primeiras leituras de mundo para
além da fronteira da ditadura. Abaixo informac6es da entidade onde trabalho:

A criacdo da entidade se deu em virtude do fato de se observar que ndo havia na
cidade um espaco que atendesse as necessidades da pessoa com deficiéncia severa. Foi
num primeiro momento uma iniciativa de uma familia preocupada com a existéncia de
uma estrutura prépria e adequada para o filho do casal com paralisia cerebral grave.
Com a estrutura pronta e 0s servicos coordenados por técnicos da area da educacéo e do
servico social a associacdo foi considerada de utilidades publica municipal, estadual e
federal. Seguindo o referido estatuto a instituicdo assume a condi¢do de entidade e



organizagéo de assisténcia social de acordo com a Lei Organica de Assisténcia Social,
de 06 de Julho de 2011:

“Art. 3° Consideram-se entidades e organizacdes de assisténcia
social aguelas sem fins lucrativos que, isolada ou cumulativamente,
prestam atendimento e assessoramento aos beneficiarios abrangidos
por esta Lei, bem como as que atuam na defesa e garantia de direitos.

§ 1° Séo de atendimento aquelas entidades que, de forma continuada,
permanente e planejada, prestam servicos, executam programas ou
projetos e concedem beneficios de prestacdo social basica ou especial,
dirigidos as familias e individuos em situagdes de vulnerabilidade ou
risco social e pessoal, nos termos desta Lei, e respeitadas as
deliberacbes do Conselho Nacional de Assisténcia Social (CNAS), de
que tratam os incisos | e Il do art. 18.

A inclusdo dessas pessoas € praticamente recente na sociedade,
principalmente aquelas estigmatizadas por terem caracteristicas e comportamentos
peculiares, ou seja, pessoas com comportamentos atipicos associados a caracteristicas
fisicas desviantes do padréo. O sistema educacional se encontra desprovido dos recursos
necessarios para esta populacdo que também ndo encontra na Salde recursos de apoio
pervasivo “constante, de alta intensidade nos diversos ambientes, que envolve uma
equipe maior de pessoas administrando 0s apoios potencialmente durante o ciclo da
vida” para esta camada da sociedade” (SALAMANCA, 1994, p.5). Percebe-se a
complexidade de espacos de atencdo a determinadas pessoas.

A partir da insercdo de meu filho nas atividades tive a oportunidade de atuar
profissionalmente na instituicdo. Foi entdo que o contato com as familias com os
objetivos iguais aos meus aumentou. Concomitantemente passei a observar nesta
populacdo a importancia dos espacos socializantes e o significado de integrar e
pertencer ao grupo da instituicdo.

Na perspectiva de encontrar respostas para esta significacdo recorri a Cecilia
Pescatore Alves que explica que o auto conhecimento vai-se desenvolvendo a medida
gue o sujeito vai integrando as concepgdes que outras pessoas, grupos e instituicées tém
dele e vai assimilando os valores que constituem o ambiente social.

Partindo desse pressuposto ficou claro que toda pessoa passa a ganhar elementos
importantes na construcdo de sua identidade em espagos sociais, na construcdo de
sentimento de pertencimento a outro mundo quando participa de atividades extra
familiar. Além disso, rompe com as situacdes que aparecem nas relacdes familiares,
como as relacdes simbidticas especialmente quando o grau de dependéncia é elevado,
normalmente é entre a mée e o filho, e vice e versa, onde um V€ no outro a sua propria
imagem.

Segundo a autora sdo nas relagbes interpessoais que a identidade pessoal é
formada. A relacdo que o individuo tem com o grupo, a identificacdo através de um
ponto comum - aqui estamos falando da deficiéncia mdltipla severa - favorece a
ultrapassagem da linha da marginalizacdo, rompendo com a situacdo de passividade e
coercdo vivida no nucleo familiar para ser autor da sua propria historia. Neste caso a
passividade e coercdo € o sentido que a limitacdo impGe a pessoa com deficiéncia.

A identidade é construida na relacdo social com o outro, e a
escola, espaco de relagOes interpessoais, desempenha, por meio
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de seu trabalho, papel decisivo na construcdo de identidades
(PRUMES, 2007, p.69).

A autora considera que o processo de identidade do EU ocorre durante a
trajetoria das relacOes:

(...) a compreensdo da identidade ndo pode ser desvinculada da
identidade dos grupos e/ou individuos com os quais conviveu e
convive. Mais ainda, ndo pode ser desvinculada das relacGes
estabelecidas pelo sujeito nos espagos socializantes, como
familia, escola, grupo de amigos, enfim, na sua participacdo e
interacdo social (ALVES, 1997, p. 18).

Essas consideragbes iluminam de certa maneira a idéia da importancia da
convivéncia em agrupamento social para a formacdo de concepcdo de mundo, mesmo
que o tamanho deste mundo seja do tamanho do campo visual da condi¢cdo de quem o
VE.

Para elucidar, cabe advertir que os termos espacos relacionais sdo termos aqui
usados para definir espaco de conexao onde é possivel pessoas com deficiéncia grave ou
severa encontrarem-se para as relacdes interpessoais, atividades funcionais em grupos
de interacdo e reinteracdo. Normalmente sdo locais oferecidos pelas entidades sociais do
seguimento da pessoa com deficiéncia. S&o ambientes do ambito da Assisténcia Social.
Normalmente possuem pardmetros normativos no SUAS — Sistema Unico da
Assisténcia Social partir da Constituicdo Federal; Lei Organica de Assisténcia Social —
LOAS que delimitam o campo especifico de responsabilidade e intervencdo da politica
de Assisténcia Social na atencdo a individuos e familias em situacéo de vulnerabilidade
e risco pessoal e social.

A idade com que a busca ocorre ndo se pode categorizar, pois
depende de quando a familia se sente apta a fazé-lo. Observa-se
que isso vem ocorrendo mais precocemente do que em tempos
passado, tanto pelo aumento da demanda de instituicdes
especializadas como maior conscientizacdo da sociedade com
relacdo a importancia da estimulacdo precoce do portador de
necessidades especiais (PRUMES, 2007, p. 69).

Para dar formato aos servicos especializados da instituicdo a qual esta sendo
mencionada neste artigo, a criacdo de uma dinamica de rotina foi necessaria frente ao
conjunto de necessidades apresentadas pelos assistidos. Nota-se que 40 % dos assistidos
da instituicdo sdo cuidados por mulheres em situacdo de vulnerabilidade: separadas,
divorciadas, vilvas, av@s, irmas, tias. Dentre essas algumas mulheres com
comprometimento mental e outras que precisam do aporte de outra mulher para
conseguirem dar conta das circunstancias. Algumas dessas mulheres relacionam a
opcdo dos pais em deixar a familia quando nasce uma pessoa com deficiéncia a
fragilidade emocional masculina devido a constante demanda de atencdo e cuidados
com filhos com deficiéncia, limitacdes no cotidiano e no convivio social. A mulher
como cuidadora pode ser compreendida pelas raizes histdricas e culturais do cuidar
estimulado e introjetado na mulher a préatica de mulheres no cuidado de seus filhos.

Por um longo tempo a familia buscou dentro e fora de contextos familiares
respostas para a discriminacdo. Esse processo ganhou espago através de movimentos
que reduziram a invisibilidade e auséncia de direitos e de isolamento, interferindo
diretamente no direito a cidadania e na criacdo de politicas sociais para pessoas com



deficiéncia. Nesta direcdo surgiu 0 mecanismo da sociedade de ocupacgéo de espago para
resolver um problema estatal. Nessa perspectiva nasceram e se mantiveram as entidades
sociais para atender as necessidades da pessoa com deficiéncia multipla severa dando
representatividade em seu territdrio de abrangéncia, bem como relevancia social.

Com a crescente esquizofrenia urbana aumenta a populagdo com deficiéncia
multipla severa que procura por espacos que atendam suas necessidades. O aumento
dessa populacdo reprimida é expressdo da contradicdo: 0s espacos anteriormente
confessionais e filantropicos sdo cada vez mais amplamente adequados aos parametros
dos direitos sociais, preconizados na Politica Nacional da Assisténcia Social e no
Sistema Unico da Assisténcia Social, revelando um significativo avango e por este
mesmo motivo revelando a insuficiéncia de politicas dos setores da salde, da educacéo,
da cultura, lazer, emprego, renda, acesso as informacfes, entre outros as pessoas com
deficiéncia, compreendidos como necessarios diante da complexidade que envolve este
segmento da populagéo.

Sobre a adequacdo das entidades conforme exposto acima, a Politica Nacional da
Assisténcia Social estabelece pardmetros nacionais para a inscricdo das entidades ou
organizagdes de Assisténcia Social nos Conselhos da Assisténcia Social:

As entidades ou organizagdes de assisténcia social encontram
parametros normativos no SUAS a partir da Constituicdo
Federal; Lei Organica de Assisténcia Social — LOAAS e outras
normativas, que delimitam o campo especifico de
responsabilidade e intervencédo da politica de Assisténcia Social,
qual seja, atencdo a individuos e familias em situacdo de
vulnerabilidade e risco pessoal e social (MINISTERIO DE
DESENVOLMENTO SOCIAL, 2014, p.7).

O espaco relacional surge democraticamente e encontra aporte na Politica
Nacional da Assisténcia Social de forma a caracterizar-se em entidade social a partir de
programa de atendimento de forma continuada, permanente e planejada, prestando
servicos que concedem beneficios de protecdo social basica especial, dirigidos as
familias e individuos em situacGes de vulnerabilidades ou risco pessoal e/ou social.

A exemplo desta pesquisa acOes de ordem pratica deve fazer a diferenca no
cotidiano da populacdo com deficiéncia multipla severa. “A instalagdo de um projeto
politico comprometido com a justica social, a cidadania e a redistributividade dos
recursos sociais facilita as familias processar protecdo aos seus, de forma aditiva ao
Estado” (Fonseca, 2002, p.06). Esta frase significa recolocar o Estado como agente
principal da protecédo social. E, para além disso, o direito executado atende ao principio
ético da equidade as pessoas com deficiéncia e restitui as mulheres o direito de viverem
a maternidade e o cuidado de forma legitima, coerente com um tempo historico que se
espera mais justo, por operar a politica social em defesa dos que necessitam. Este
desafio iniciado pelos avancos postos em marcha pela Politica Nacional de Assisténcia
Social merece atencdo de todos, em especial de profissionais e gestores das politicas
sociais, atores das mudancas.

CONCLUSAO

Este estudo passou por pontos determinantes da trajetéria da historia da pessoa
com deficiéncia, como ela foi tratada e como esta o olhar para com ela na sociedade
contemporanea. Aponta o contexto familiar como instituicdo que deve ser subsidiaria as
Politicas Sociais, necessitando, portanto de apoio e suporte de ordem financeira, fisica e



emocional para que as familias possam cuidar do familiar com deficiéncia multipla
severa.

Nossa contribuicdo é elevar o nosso pensamento até onde pudermos alcancar e
construir sentimentos e significagcbes sobre a importancia das relagdes sociais na vida
das pessoas com limitagdes graves.

A inclusdo é uma janela que possibilita 0 acesso das pessoas a novos horizontes.
Relacionar-se com o outro permite o rompimento de paradigmas pré estabelecidos
fadados a condicdo daqueles sem voz e sem vez.

Assim pudemos constatar também que a subjetividade estd no cerne da vida de
todas as pessoas, independentemente da forma como ela se expressa. O ser desejante
perpassa a imposicdo da condicdo que lhe foi atribuida. O senso de pertencimento social
é uma necessidade por nds esquecida frente ao alto grau de comprometimento de quem
vive a diferencga.

Podemos dizer que é possivel desejar e concretizar a inclusdo da pessoa com
deficiéncia multipla severa na perspectiva relacional, na perspectiva socializante. E
assim dizer também que consideramos imprescindivel que a Politica Nacional de
Assisténcia Social amplie as a¢Oes para a superacdo das vulnerabilidades sociais em
prol dos individuos e suas familias que delas precisarem.

Finalmente diante do exposto, concluimos que se torna fundamental que as
Politicas Sociais atendam as demandas emergentes desta populacdo e compreendam
como o ambiente influencia no desenvolvimento humano e na qualidade de vida
daqueles que apresentam deficiéncias multiplas severa, devendo-se encontrar meios
para ampliar os servicos e criar espagos adequados onde a pessoa com deficiéncia
multiplas severa encontre possibilidade para a convivéncia e desenvolva sua
potencialidade enquanto cidadéo.
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