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EDITORIAL

Nesta edicio especial da revista Inclusio Social, o
Instituto Brasileiro de Informacio em Ciéncia e
Tecnologia (Ibict), em parceria com o Instituto
JNG, reuniu excelentes autores para promover
a reflexao sobre a construcio da autonomia de
pessoas com deficiéncia intelectual, especialmente
quando chegam a fase adulta. Ter uma casa,
trabalho/ocupagio e relacionamentos afetivos
com outras pessoas constituem o tripé da vida
adulta de qualquer pessoa. Embora existam
histérias de sucesso de pessoas com deficiéncia
intelectual (DI) que chegam a faculdade e fazem
carreira profissional, a maioria ainda enfrenta a
falta de perspectiva para aprender um oficio e
conseguir trabalho quando se torna adulta. A falta
desta e de outras opg¢oes, tais como as moradias
indpedentes para as pessoas com deficiéncia
(PcDs), interrompe o fluxo de aquisicao de
autonomia, que deveria ser continuo. Frear esse
movimento significa desviar o fluxo natural da
vida de pessoas com ou sem limitagoes, afetando,
inclusive, o sentido de viver .

O leitor encontrard neste ndmero especial
artigos com diferentes visdes de profissionais
com formagdes variadas que atuam com PcDs
ou no movimento de luta por seus direitos. Em
todos os casos, o fio condutor é a contribuicio de
cada saber para a construgio de oportunidades
para a formagdo de adultos autdnomos e o mais
independentes possivel. Sabia, como editora, que
a qualidade técnica seria alta porque os autores
sao referéncias em suas dreas de trabalho. Mas o
leitor poderd também aproveitar a surpreendente
qualidade humana subjetivamente colocada na
dedica¢io e no olhar de cada autor.

Inc.Soc., Brasilia, DE v.10 n.2, p.1-148, jan./jun. 2017

A luta das pessoas com deficiéncia por uma vida
digna ¢ antiga e feita de pequenas conquistas que
serviram de base para outras, inspirando pessoas e
ampliando, assim, a presen¢a do tema na agenda
politica, especialmente com a adesao do Brasil a
Convengdo Internacional dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, em 2009.

Cabe, entretanto, importante alerta sobre o
contexto politico no qual se d4 a edigao deste
nimero especial. Enquanto autores escreviam
seus artigos e mencionavam direitos, servi¢os
e beneficios aprovados para as pessoas com
deficiéncia, o pais atravessa uma crise que pode
afetar algumas das perspectivas apontadas por
varios autores.

O movimento de luta por esses direitos estd
em vigilia permanente e niao pode enfraquecer,
especialmente Espero que
esta edicdo possa ajudar a amplificar as vozes
daqueles que ndo desistem do desafio de
construir uma sociedade mais tolerante e aberta
para a diversidade humana. E com esse espirito
que convido todos os leitores a apreciar o valor

neste momento.

e a importincia da autonomia das pessoas com

deficiéncia retratados na revista Inclusdo Social
do Ibict.

“Nao existem cidaddos iniiteis”.

Flévia Poppe de Muioz
Diretora
Instituto JNG — Projetos de Inclusao Social
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EDITORIAL

In this special issue of journal Inclusio Social,
the Brazilian Science and Technology Information
Institute (Ibict), in partmership with [NG Institute,
gathered excellent authors to promote reflection on
autonomy construction of people with intellectual
disabilities, especially when they reach adulthood.
Having a home, workloccupation and caring
relationships with other people is the tripod of anyone's
adulr life. While there are success stories of people
with intellectual disabilities (IDPs) that complete
hihger level education and pursue a career, most face
the lack of perspective of learning an occupation and
getting a job when they become adults. The lack of
these and other options, suchas independent housing
for people with disabilities (IDPs), interrupts the flow
of autonomy acquisition, which should be continuous.
1o brake this movement means to divert the natural
Sflow of life from people with or without limitations,
also affecting the sense of living.

The reader will find in this special issue articles
with different visions of professionals with varied
backgrounds who work with IDPs or in the movement
to fight for their rights. In all cases, the guiding
thread is the contribution of each knowledge to the
construction of opportunities for the formation of
autonomous adults and as independent as possible. 1
knew, as an editor, that the technical quality would be
high because the authors are references in their areas
of work. But the reader can also take advantage of the
surprising human quality subjectively placed in the
dedication and the eyes of each author.

12

The struggle of people with disabilities for a decent life is
old and made up of small achievements that have served
as a basis for others, inspiring people and thus expanding
the presence of the issue on the political agenda, especially
with Brazil's accession to the International Convention
on the Rights of Persons with Disabilities 7z 2009.

However, it is important to warn about the political
context in which this special edition is published. While
authors wrote their articles and mentioned rights, services
and benefits approved for people with disabilities, the
country is in a crisis that may affect some of the future
perspectives pointed out by several authors in their texts.

The struggle for these rights is in permanent vigil and can
not weaken, especially at this time. I hope this edition will
help amplify the voices of those who do not give up the
challenge of building a more tolerant and open society for
human diversity. It is in this spirit that I invite all readers
to appreciate the value and importance of the autonomy
of people with disabilities portrayed in the journal Ibict

Social Inclusion.

"There are no useless citizens."

Flavia Poppe de Muioz
Director
JNG Institute — Social Inclusion Projects
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EDITORIAL

En esta edicion especial de la revista Inclusién Social,
el Instituto Brasilenio de Informacion en Ciencia y
Tecnologia (Ibict), en asociacion con el Instituto /NG,
reunid excelentes autores para promover la reflexion
sobre la construccion de la autonomia de personas con
discapacidad intelectual, especialmente cuando llegan
a la escuela edad adulta. Tener una casa, trabajo /
ocupacion y relaciones afectz'wzy con otras personas
constituyen el tripode de la vida adulta de cualquier
persona. Aunque hay historias de éxito de personas
con discapacidad intelectual (DI) que llegan a la
universidad y hacen carrera profesional, la mayoria
enfrenta la falta de perspectiva para aprender una
ocupacion y conseguir trabajo cuando se vuelve adulta.
La falta de esta y otras opciones para las personas con
discapacidad (PcD) interrumpe el flujo de adquisicion
de autonomia, que deberia ser continuo. Freir ese
movimiento significa desviar el flujo natural de la
vida de personas con o sin limitaciones.

El lector encontrard en este niimero especial articulos
con diferentes visiones de profesionales con formaciones
variadas que actiian con PcD o en el movimiento
de lucha por sus derechos. En todos los casos, el hilo
conductor es la contribucion de cada saber para la
construccion de oportunidades para la formacion de
adultos auténomos y lo mds independiente posible.
Sabia, como editora, que la calidad técnica seria
alta porque los autores son referencias en sus dreas de
trabajo. Pero el lector podrd también aprovechar la
sorprendente calidad humana subjetivamente colocada
en la dedicacion y en la mirada de cada autor.

Inc.Soc., Brasilia, DE v.10 n.2, p.1-148, jan./jun. 2017

La lucha de las personas con discapacidad por una vida
digna es antigua y hecha de pequenas conquistas que
sirvieron de base para otras, inspirando a las personas
y ampliando asi la presencia del tema en la agenda
politica, especialmente con la adhesion de Brasil a
la Convencién Internacional de los Convencién
Internacional de los Derechos de las personas con
discapacidad, en 2009.

Cabe, sin embargo, importante alerta sobre el contexto

politico en el que se da la edicion de este niimero
especial. En cuanto autores escribia sus articulos y
mencionaba derechos, servicios y beneficios aprobados
para las personas con discapacidad, el pais atraviesa
una crisis que puede afectar algunas de las perspectivas
[futuras apuntadas por varios autores en sus textos.

El'movimiento de lucha por esos derechos estd en vigilia
permanente y no puede debilitar, especialmente en
este momento. Espero que esta edicion pueda ayudar
a amplificar las voces de aquellos que no renuncian
al desafio de construir una sociedad mds tolerante y
abierta para la diversidad humana. Es con ese espiritu
que invito a todos los lectores a apreciar el valor y
la importancia de la autonomia de las personas con
discapacidad retratados en la revista Inclusién Social

del Ihict.

"No hay ciudadanos iniitiles”.

Flévia Poppe de Munoz
Directora
Instituto NG — Proyectos de Inclusion Social
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RESUMO

Ao longo dos ultimos anos, a definicdo de deficiéncia intelectual bem como sua nomenclatura tém se
modificado. A ampliagdo do conhecimento de suas causas, como e quando diagnosticar, bem como quais
intervengdes e quando inicia-las tém sido objeto de discussdes. O objetivo deste artigo € apresentar a definigéo
de deficiéncia intelectual atual, suas principais causas e aspectos envolvidos em seu diagndstico. Também se
discutem a importancia do diagnéstico precoce e as intervengdes necessarias, tanto em relagéo as causas da
deficiéncia intelectual, como para o individuo em si. Quanto antes o diagnostico, mais adequadas poderao ser
as intervengdes, auxiliando o desenvolvimento das capacidades do individuo e sua incluséo social.

Palavras-chave: Deficiéncia intelectual. Causas da deficiéncia intelectual. Diagndstico precoce.
Intervencéo precoce.

Intellectual disability: causes and relevance of early diagnosis and
intervention

ABSTRACT

In the last years the definition of intellectual disability has been modified as well as its nomenclature. The
expansion of knowledge of the causes, how and when to diagnosis, which interventions and when to star them,
has been object of discussion. The aim of this article is to present the current definition of intellectual disability,
main causes and aspects involved in diagnosis. We also discus early diagnosis and necessary interventions,
related to the causes of intellectual disability and interventions to the person itself. The earlier the diagnosis,
more appropriate interventions are, promoting the development of individual capacities and social inclusion.

Keywords: Intellectual disability. Intellectual disability causes. Early diagnosis. Early intervention.
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Discapacidad intelectual: causas y relevancia de diagndstico y

intervencion precoces
RESUMEN

En los dltimos afos tanto la definicion de discapacidad intelectual como su nomenclatura se han modificado.
La ampliacion del conocimiento de las causas, como y cuando diagnosticar, asi como cuales intervenciones
y cuando empezarlas, han sido objeto de discusion. El objetivo deste articulo es presentar la definicon actual
para discapacidad intelectual, sus principales causas y aspectos involucrados em su diagndstico. Tambien se
discute la importancia del diagnoéstico precoce y las intervenciones necessarias, tanto em relacion a lo que
causa la discapacidad intelectual, como para el individuo en si. Cuanto antes el diagnéstico, mas adecuada
podran ser las intervenciones, ayudando el desarroyo de las capacidades del individuo y su inclusion social.

Palabras clabe: Discapacidad intellectual. Causas de la discapacidad intelectual. Diagnoéstico precoz.

Intervencién precoz.

INTRODUGAO

Este artigo busca analisar as causas que levam
as pessoas (criancas, jovens e adultos) a ter
dificuldades em lidar com as situagoes do cotidiano
em fungio de prejuizos decorrentes de disfungoes
do sistema nervoso que podem ocorrer durante
o desenvolvimento e que resultam, em dltima
andlise, em reducao significativa nas capacidades
intelectuais e nas habilidades adaptativas, além da
importancia do diagndstico e intervengdes. Essas
condi¢oes ja foram denominadas idiotia, debilidade
mental, prejuizo mental e subnormalidade mental.
Nos dltimos anos, os termos em geral utilizados
sio retardo mental, deficiéncia mental e mais
recentemente deficiéncia intelectual (DI), termo
que utilizaremos. H4 quem proponha o termo
inabilidade intelectual.

As virias condi¢des infantis que pertencem a esse
grupo constituem importante problema referente a
sadde e se configuram como de grande importincia
em vdrios aspectos, a saber: (1) identificagio
precoce; (2) diagndstico acurado; (3) avaliagio
adequada; (4) identificagao da etiologia; (5) oferta
das intervengbes necessdrias; (6) adequagio de
recursos; ¢ (7) estabelecimento do prognéstico

(SHEVELL, 2008).
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Séo, portanto, condigdes cronicas que compartilham
distdrbios qualitativos, quantitativos ou ambos no
desenvolvimento de um ou mais dos seguintes
dominios: motricidade, fala e linguagem, cognicao,
dominio pessoal-social e atividades de vida didria.

DEFINIGOES E DIAGNOSTICO DE DI

A melhor forma de definir a DI ¢ por uma visao
multidimensional, de acordo com a qual a DI
seria uma incapacidade caracterizada por limitagao
significativa no funcionamento intelectual e no
comportamento adaptativo expresso nas habilidades
conceituais, sociais e praticas (AMMR, 20006).

Embora as dificuldades resultem dos prejuizos

cognitivos, ¢ evidente que sio fortemente
influenciadas por fatores ambientais, como
precocidade  do  diagndstico,  preconceitos,

qualidade dos servicos de apoio, inclusio familiar,
entre outros.

As estimativas sobre a prevaléncia da DI variam em
funcao dos critérios de inclusao e das metodologias
utilizadas. No Brasil os estudos epidemiolégicos
s20 escassos e frequentemente sio citadas cifras
na ordem de 5% da populagao. Segundo Krynski
(1969), a prevaléncia seria de 5% a 8%.
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Segundo a Organizagao Mundial de Saide (OMS,
1993), 10% das pessoas do Terceiro Mundo, em
tempo de paz, sio portadoras de algum tipo de
deficiéncia. No Brasil, o Instituto de Geografia
e Estatistica (IBGE) estimou, no ano de 2000, a
existéncia de 24,5 milhoes de brasileiros portadores
de deficiéncia®, e se estima que 50% deles tenham

algum grau de DI

A codificagio das doengas no Brasil segue, em geral,
aquela definida pela Classificacio Internacional
de Doencas e Problemas de Sadde (CID-10)
(OMS, 1993), que utiliza o termo retardo mental
e o classifica desde retardo mental leve (F-70) até
retardo mental profundo (F-73), outro retardo
mental (F-78) e retardo mental nao-especificado (F-
79), sendo os escores de quociente de inteligéncia
(QI) um dos principais quesitos.

Outra conceituacao da DI é a proposta pelo DSM-
5 (APA, 2014), a saber: deficiéncia intelectual
(transtorno do  desenvolvimento intelectual)
¢ um transtorno com inicio no periodo do
desenvolvimento que inclui déficits funcionais,
tanto intelectuais (como raciocinio, planejamento e
solugdes de problemas e aprendizagem académica,
entre outros) quanto adaptativos, nos dominios
conceitual, social e prdtico, que resultam em
fracasso para atingir padrées de desenvolvimento e
socioculturais em rela¢io a independéncia pessoal e
responsabilidade social.

Figura 1 — Estrutura geral da defini¢do de deficiéncia
intelectual
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Fonte: AMMR, 2006
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O DSM-5 (2013) propée a classificagio da DI
em leve A profunda, sendo os vdrios niveis de
gravidade definidos com base no funcionamento
adaptativo, e no em escores de QI, uma vez que é
o funcionamento adaptativo que determina o nivel
de apoio necessdrio. Além disso, medidas de QI sao
menos vélidas na extremidade inferior da variacio.

Outras condicoes deverao ser consideradas para a
conceituacio dos quadros de DI, a saber:

1. as limitagbes no funcionamento atual deverio
ser avaliadas em relacio ao contexto das
condi¢bes ambientais, faixa etdria e cultura do
individuo;

2. a avaliagio deverd levar em consideracio a
diversidade cultural e linguistica bem como
as caracteristicas da comunicagio, fatores
sensoriais, motores € comportamentais;

3. as limitagoes, em geral, coexistem com
potencialidades;

4. a descrigao das limitacoes deverd desenvolver
um perfil dos apoios necessdrios;

5. com os apoios apropriados, o funcionamento
das pessoas com DI deve melhorar.

Na maioria dos critérios propostos para o
diagnéstico da DI se ressalta a importincia da
avaliacio do QI. Apesar das criticas que sao feitas
a este parametro, ¢ quase que uma constante
observarmos nas inumeras defini¢des de DI que
um dos itens é a presenca de QI inferior a 70.

Nio hd davida alguma de que esta medida pode
nao representar de forma absoluta as capacidades
intelectuais do testando, mas alguns cuidados
podem ser tomados de modo a tornar a avaliagio da
inteligéncia por meio de um teste mais fidedigna,
ou seja: o teste deverd ser aplicado por psicélogo(a)
competente, com experiéncia na drea; a aplicagio
deverd ser feita individualmente; a avalia¢io deverd
ser quantitativa e qualitativa; os resultados deverao
enfatizar as dreas de inabilidade bem como as
de competéncia. Além disso, o resultado deverd
ser considerado como uma medida transversal
que poderd se alterar de forma significativa em
aplicagdes posteriores.
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Finalmente, o QI nao deverd ser considerado como
varidvel Gnica, mas como parte de um processo
mais amplo de diagnéstico.

Apesar de o nivel do QI ser uma das condigoes
necessdrias para o diagnéstico da DI, ele nao ¢
suficiente para descrever o individuo avaliado, uma
vez que temos que admitir a multidimensionalidade
dos quadros que cursam com DI. Descri¢ao
abrangente de uma pessoa com DI requer que sejam
observadas as seguintes dimensoes (APA, 1994):

1. a existéncia de DI em oposicio a outras
condigbes incapacitantes;

2. consideragio da participagio, interagoes e papéis
sociais da pessoa na vida atual, escola ou trabalho
e ambientes comunitdrios que facilitam ou
restringem fatores de bem-estar pessoal;

3. considera¢io da condicao de sadde, incluindo
satde fisica, mental e fatores etiol6gicos;

4. os ambientes de sistemas de apoio adequados
que facilitam a independéncia da pessoa, seus
relacionamentos, contribuig(’)es, participagao na
escola e na comunidade e bem-estar pessoal;

5. perfil dos apoios necessirios ante os fatores
mencionados anteriormente.

Todos os autores sio uninimes ao afirmar que a
maioria dos individuos com DI (85%) se situa na
faixa classificada como leve (50 a 70) e apenas cerca
de 15% apresentam DI moderada (35 a 50), severa
(20 a 35) e profunda (abaixo de 25) (APA, 1994).

Possivelmente por conta do nimero bem superior
de pessoas com niveis discretos de DI é que muitos
discordam dos ndmeros de prevaléncia que tém
sido publicados. Boa parte das pessoas desse grupo
nao ¢ identificada como tendo DI. Some-se a isso
uma tendéncia que tem se fortalecido de nao se
aplicarem testes de inteligéncia como rotina em
estudos psicoldgicos, cuja consequéncia acarreta
uma subestimativa da populagio com DI, o que
por sua vez impacta no estabelecimento de politicas
publicas de intervengoes.
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CAUSAS DA DI

H4 varios fatores de risco que devem ser considerados
quando tentamos estabelecer a etiologia dos quadros
que cursam com DI. Desde j4 é importante deixar
assinalado que, apesar da utilizagao de protocolos
de investigacio bastante abrangentes, em
numero signiﬁcativo de casos nao conseguiremos
identificar a causa. Estima-se que isso ocorra em
cerca de 50% dos casos.

Uma varidvel importante é a severidade da DI, pois
se sabe que, nos casos de DI leve, a possibilidade de se
identificar uma etiologia é bastante remota, enquanto
essa possibilidade ¢ bem maior nos casos mais severos.
Segundo Shevell (2008), em cerca de trés quartos
dos 50% dos casos em que chegamos a etiologia,
encontraremos um dos seguintes fatores de risco
(em ordem decrescente de frequéncia): sindromes
genéticas ou anormalidades cromossémicas, asfixia
intraparto, disgenesia cerebral, severa privagio
psicossocial e exposi¢io pré-natal a agentes tdxicos
(por exemplo, dlcool ou outras drogas).

Cerca de 10% das criangas com retardo global no
desenvolvimento ou com DI apresentam alguma
anormalidade citogenética, e em 40% destas nao
h4 alteragoes dismorficas evidentes.

Os fatores de risco que podem ser identificados
em casos que cursam com DI foram estudados por
Hagberg e Kyllerman (1983) em populagio em
idade escolar na Suécia. Esses autores analisaram as
possiveis causas da DI levando em conta dois niveis
de deficiéncia: discreta (mild) e severa (severe),
para os quais encontraram prevaléncia de 0,3% e
cerca de 0,4%, respectivamente. Entre os casos de
DI severa foram identificadas causas pré-natais em
55% e perinatais entre 15-20%; em 18% nao foi
possivel identificar uma causa definida. Entre os
casos de DI discreta essas taxas foram de 23%, 18%
e 55%, respectivamente.

Nessa populagio, a sindrome de Down foi a maior
causa de DI severa. Alteragoes cromossdmicas foram
detectadas em 29% dos casos também de DI severa.
Sindrome do X-frgil foi a etiologia identificada em 4%
dos casos de DI severa e de 10% dos de DI discreta.
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Sindrome fetal alcodlica foi identificada em
8% dos casos urbanos de DI discreta. Por fim,
erros inatos do metabolismo foram identificados
em menos de 1% de toda a populagio. Deve-
se levar em conta que este estudo ¢ da década
de 80, e caso se realize algum estudo similar
nos dias atuais, muito provavelmente resultados
diferentes seriam encontrados.

Em estudo realizado no estado de Sao Paulo
(ASSUMPCAO JR et al, 1999), procurou-
se determinar o perfil de individuos com DI
atendidos em vdrias institui¢des especializadas.
Os questiondrios foram respondidos por 140
instituigdes, envolvendo 11.020 pessoas com DI.
Apesar das limitagoes metodolégicas do estudo,
os dados obtidos revelaram 27,7% teriam DI
leve; 39,9%, DI moderada; 7,3%, DI severa; e
11,2%, DI profunda. Esse dado nio foi fornecido
(a esclarecer) para 13,8% dessa populacio. Nesse
estudo, portanto, nio foi observada a maior
frequéncia de DI leve geralmente citada por outros
estudiosos por se tratar de amostra composta de
pessoas institucionalizadas e, por isso, possivelmente
mais comprometidas do que as atendidas em outras
circunstincias. As frequéncias encontradas para as
hipéteses diagnésticas informadas se encontram na
tabela 1.

Tabela 1 - Hip6teses diagndsticas para DI entre
11.020 individuos institucionalizados no Estado de
Sao Paulo, 1999

Hipoteses diagnésticas n %

A esclarecer 5.454 49,49
Sindrome de Down 1.598 14,50
Anoxia perinatal 1.344 12,20
Outras causas genéticas 1.098 9,96
Traumatismo de parto 407 3,69
Infecgdes pré-natais 368 3,34
Infecgdes pds-natais 322 2,92
Prematuridade 271 2,45
Traumatismos cranio encefalicos 127 1,15
Intoxicagdes pds-natais 24 0,22
Radiacéo 7 0,06
Total 11.020 100,00

Fonte: Assumpgao Jr. et al., 1999
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Como podemos observar, o numero de
diagndsticos a esclarecer se mostrou bastante
elevado, chegando a quase metade da populacio.
Além disso, é importante assinalar que as categorias
Anéxia Perinatal e Traumatismo de Parto sio
frequentemente supervalorizadas em pesquisas
baseadas em questiondrios. Infelizmente, as
hipéteses diagndsticas nao foram cruzadas com os
graus de DI, o que seria bastante desejdvel.

Uma forma relativamente simples e diddtica de
classificar os fatores de risco de condigdes que
podem cursar com DI ¢é a seguinte:

fatores pré-natais (genéticos: cromossémicos e
génicos) e causas multiplas, fatores perinatais,
fatores pés-natais e fatores desconhecidos.

Os fatores de risco pré, peri e pds-natais podem ser
classificados segundo aspectos biomédicos, sociais,
comportamentais ou educacionais (AMMR, 20006),
conforme relacionados na tabela 2.

Dentre os fatores de risco, de algumas décadas para
cd devem sempre ser lembradas as infecgdes virais
perinatais, como HIV e Zika. Rocha et al. (2005)
estudaram 173 criancas e adolescentes expostos
e infectados pelo HIV-1 no periodo perinatal. A
maioria apresentava sinais e sintomas de mais de um
dos seguintes problemas: encefalopatia, deficiéncia
intelectual, atraso de linguagem, sinais piramidais,
microcefalia, desordens do comportamento e do
humor. Dessa forma, é importante que a investigagao
soroldgica para infeccao por HIV-1 faca parte do
protocolo de investigacao laboratorial nos casos de
DI sem etiologia determinada. Mais recentemente,
a infecgio pelo virus da Zika tem sido apontada
como potencial novo teratégeno, sendo necessirio
desvendar seus mecanismos patogénicos, reconhecer
o amplo espectro de manifestagdes clinicas, em
especial sobre o desenvolvimento cognitivo-

comportamental (BRUNONI et al., 2016).

Os exames de imagem podem auxiliar na
identificagao depossiveiscausasde DI, emborasedeva
enfatizar que a normalidade desses exames nao afasta
a possibilidade de problemas neuropsicolégicos de
modo geral, e de DI em particular.
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Tabela 2 — Fatores de risco pré, peri e pds-natais segundo aspectos biomédicos, sociais, comportamentais
ou educacionais

; Aspectos
Periodo T - : T
Biomédicos Sociais Comportamentais Educacionais
1. desordens 1. pobreza 1. uso de drogas pelos 1. prejuizos cognitivos
cromossémicas pais dos pais (sem suporte)
2. desordens causadas por 2. desnutricdo materna 2. uso de alcool pelos 3. falta de preparo para
mutagdes em um gene pais a funcao parental
3. sindromes 3. violéncia doméstica 3. habito de fumar dos
Pré-natal pais
4. desordens metabdlicas 4. falta de cuidados pré- 4. imaturidade
natais adequados parental
5. disgenesia cerebral
6. idade parental
(precoce ou avangada)
1. prematuridade 1. falta de acesso aos 1. rejeicao parental 1. falta de
cuidados de parto encaminhamento para
Perinatal intervengéo apos a alta
2. insulto de parto 2. abandono parental
3. desordens neonatais
1. leséo cerebral traumatica 1. relagado crianca- 1. abuso e 1. paternagem
cuidador comprometida negligéncia inadequada
2. desnutrigéo 2. falta de estimulagdo 2. violéncia doméstica 2. diagndstico tardio
adequada
3. meningoencefalites 3. pobreza familiar 3. falta de medidas de 3. servigos de
Pdés-natal seguranca intervengéo precoce

4. desordens convulsivas
familia
5. desordens degenerativas

Fonte: AMMR, 2006

Rochaetal. (2000) estudaram imagens de ressonincia
magnética (RM) de 140 criangas com QI inferior a
70. Exames normais foram obtidos em 50% delas,
enquanto na outra metade vdrias alteracoes foram
observadas, dentre as quais as mais frequentes foram
adelgagcamento focal na jungio do corpo e esplénio
do corpo caloso; assimetria ventricular; leucomaldcia
Peri ventricular; cistos aracnoides e pequenos focos
de aumento de sinal com formato arredondado
ou ovoidelar na substincia branca periventricular
e subcortical. Atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor foi encontrado em 80% das
criangas estudadas.
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4. doenga crbnica na

5. institucionalizacao

inadequados
4. privacao social 4. servigos inadequados
de educagéo especial
5. suporte familiar

inadequado

5. comportamentos
infantis dificeis

Estresse materno e alteragao da pressao arterial foram
achados muito frequentes, e antecedentes familiares
de DI estavam presentes em 30% dos casos.

Entre as pessoas com DI, além dos problemas
inerentes as dificuldades intelectuais e aos outros
sinais e sintomas eventualmente presentes, hd
também incidéncia aumentada de problemas
de saide geral, como manifestagdes convulsivas
(9 a 32%), obesidade (29% a 50%) e doencas
cardiovasculares (7% a 55%), e as comorbidades
psiquidtricas bastante comuns (tabela 3).
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Tabela 3 — Frequéncias de comorbidades psiquidtricas
em pessoas com DI.

Comorbidade .
. Frequéncias
psiquiatrica

Esquizofrenia 3% em contra 0,8% na populagéo
geral
2 a 3 vezes maior nos individuos com

DI do que na populacéao geral

Doenca bipolar

TDA+H 8% a 15% das criangas com DIl e 17%
a 52% dos adultos com DI
Autoagressao 3% a 15% dos individuos com DI

Fonte: Alvarez, 2004

No que se refere a epilepsia, observa-se elevada
frequéncia de associacio entre esta condigio e DI
(ALVAREZ, 2004). Devemos chamar a atencio
para as dificuldades que podem estar presentes no
diagnéstico dessa condi¢io em individuos com DI,
os quais, em boa parte dos casos, nao podem ou nao
sabem como relatar crises ou sintomas subjetivos.
Dificilmente o médico terd a oportunidade
de presenciar um episédio paroxistico, e nem
sempre os pais/cuidadores terdo a sensibilidade e
o conhecimento para identificar como fendmeno
epiléptico  manifestagbes  nao  convulsivas.
Obviamente, a falta de identificagao e de tratamento
adequado dessas manifestagoes poderd repercutir
de forma significativa no quadro geral do paciente,
podendo, inclusive, determinar agravamento no
prejuizo intelectual e no comportamento.

Steffenburg et al.(1996) avaliaram um grupo de
90 criangas com diagnéstico de DI e epilepsia
nao controlada do ponto de vista psiquidtrico.
Entre as criancas examinadas, 53 (57%) tinham ao
menos um diagndstico psiquidtrico, entre os quais
destacam-se o autismo (23%) e TDAH (18%)no
caso de DI discreta e autismo (29%), e condigoes
nao identificadas e deméncia (56%) naqueles com
DI severa.
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INTERVENGOES

Os tratamentos a serem propostos para pessoas com
DI deverio ser planejados caso a caso, uma vez que
cada individuo apresenta peculiaridades tnicas.
Nesse planejamento deverao ser considerados o
grau de DI, o grau de comprometimento nas vérias
dreas adaptativas, outras caracteristicas presentes,
eventuais comorbidades, caracteristicas das familias,
0S recursos comunitarios entre outros.

O fato é que devemos identificar a deficiéncia o
mais cedo possivel, a fim de poder tentar minimizar
os efeitos do insulto sobre o sistema nervoso. O
tratamento das condi¢bes que cursam com DI
¢, em geral, caro, prolongado e com resultados,
habitualmente, apenas sofriveis. O individuo terd
que ser diagnosticado e tratado por uma equipe
multdisciplinar e, em alguns casos, terd que
frequentar uma escola especializada.

A conduta ideal, quando se pretende reduzir de
forma significativa o nimero e a severidade dos
quadros das deficiéncias seria, sempre que possivel,
prevenir sua ocorréncia, o que corresponde a um
tipo de intervengao que é mais barato, mais eficaz e
com resultados muito mais interessantes nio sé do
ponto de vista do individuo, mas também no que se
refere aos problemas de satde puablica envolvidos.

Uma vez que boa parte dos quadros de deficiéncias
decorre de problemas que podem ocorrer durante
ou logo apés a gestaglo, ¢ evidente que um bom
atendimento a gestante poderia reduzir bastante
sua frequéncia. A vacinagao preventiva contra a
rubéola de todas as mulheres, por exemplo, evita
os graves problemas decorrentes da sindrome da
rubéola congénita. A identificacio de sifilis na mae
pode evitar o quadro da sifilis congénita. A detec¢ao
de incompatibilidade Rh materno-fetal pode evitar
os graves quadros neuroldgicos que resultam da
eritroblastose fetal. A prevencio da infecgio pelo
HIV materna evitaria as severas sequelas observadas
nas criancas infectadas no periodo perinatal.
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A educagao das mulheres no sentido de evitarem o
uso de substincias tdxicas, como ¢ o caso de alguns
medicamentos, assim como a divulgacio dos efeitos
deletérios do uso de bebidas alcodlicas pela mae sobre
a crianga podem contribuir para a redugio do nimero
de bebés afetados. Sabe-se que um em cada 750 bebés
nascidos vivos, no mundo todo, apresenta sinais e
sintomas da sindrome fetal alcodlica. Esse ntimero
elevadissimo de criangas afetadas de forma permanente
e severa poderia ser evitado, caso as mulheres em idade
de engravidar se abstivessem da ingestao de bebidas
alcodlicas. O uso de outras drogas durante a gestagio
também deveria ser evitado a todo custo.

Campanhas de esclarecimento publico para tornar
mais difundido o conhecimento do risco de
mulheres mais idosas terem maior probabilidade de
dar 2 luz criangas com problemas cromossdmicos,
como a sindrome de Down, que afeta um em
cada 600 bebés nascidos vivos, poderiam ajudar a
diminuir a incidéncia dessa condicio.

Com relagio especifica aos transtornos do espectro
do autismo (TEA), a identificacao de fatores de risco
tais como obesidade materna, excessivo aumento
de peso durante a gestagio, uso de determinados
anticonvulsivantes e antidepressivos, todos suspeitos
de aumentarem o risco do nascimento de uma
crianga com TEA, sugere que, uma vez inteiramente
comprovados, sejam devidamente publicitados.

Os problemas obstétricos que afetavam as criangas
com muita frequéncia tém diminuido de modo
muito importante, fazendo com que os grandes
traumatismos, habituais hd poucas décadas, estejam
se tornando cada vez mais raros. A presenga do
neonatologista na sala de parto tem oferecido aos
recém-natos a possibilidade de atendimento urgente
e mais eficiente na eventualidade de uma hipoxemia,
evitando, muitas vezes, as sequelas neuroldgicas.

A realizagio do teste do pezinho ampliado
identifica desde cedo a presenca da fenilcetondria,
do hipotireoidismo congénito e de vdrias outras
condi¢des que podem cursar com DI. As duas
primeiras, se identificadas cedo e se adequadamente
tratadas, nao trardo prejuizos significativos para o
desenvolvimento das criangas afetadas.
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Por tudo o que foi exposto, deverd ter ficado claro
que todos os nossos esfor¢os devem convergir para
a ado¢io de medidas que possam levar a prevengao
dos quadros descritos, jd que a prevengdo, nesses
casos, ¢ o melhor remédio.

E importante chamar a aten¢io para a importincia
da identificacio correta dos casos de DI o mais
precocemente possivel, para que tenhamos a
possibilidade de oferecer aconselhamento genético
adequado aos pais e para desenvolvimento do plano
de tratamento mais adequado.

Na nossa estrutura de atendimento primdrio,
compete ao médico de criancas identificar, o
quanto antes, criancas com suspeita de atrasos no
desenvolvimento, de modo que o encaminhamento
ao especialista possa ser feito sem demora.

Embora todas as pessoas envolvidas no atendimento
de criangas devam ser plenamente capacitadas para
identificar aquelas com algum tipo de deficiéncia, o
grupo mais importante é, sem ddvida alguma, o dos
médicos pediatras, pela sua posi¢ao nica, uma vez que
30 os que atendem as criangas mais cedo, repetidas
vezes e tém a completa confianca dos familiares.

Frases tais como “cada crianca tém o seu tempo”,
“calma, a senhora estd muito ansiosa” “nao se deve
comparar uma crianga com outra’ sao ouvidas
frequentemente por pais que, suspeitando de um
atraso no desenvolvimento do seu filho, teriam
ouvido de seus médicos.

Se ¢é verdade que cada crianca tem seu tempo e
que com frequéncia pais sio ansiosos com relagao
a0 desempenho de seus filhos, é necessdrio levar
em conta que essas explicagbes nio devem ser
colocadas prioritariamente, e que em muitos casos
a preocupagio com a crian¢a tem fundamento.

Enfase especial, portanto, deveria ser a plena
capacitagio dos pediatras para a identificagao
precoce de criancas em risco. Vale a pena citar
o trabalho de Tanaka et al. (2009), no qual foi
analisada a aten¢do prestada a 411 criangas de 5 a
11 anos em uma Unidade Bdsica de Saude (UBS)
na cidade de Sao Paulo.
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Os resultados do estudo revelaram baixa
capacidade de reconhecer problemas de saude
mental em criangas entre os pediatras daquela
UBS. Os principais fatores relacionados ao baixo
desempenho foram: deficiéncia na formagao e
caréncia de oportunidades de atuagio concreta

diante da queixa ou da hipétese diagndstica.

Esse trabalho deveria ser ampliado, para contemplar
outras UBS, no sentido de investigar se dados
similares sao obtidos de modo mais generalizado.

Como jd mencionamos, o tratamento, da mesma
forma que o diagndstico e avaliagio dos quadros
que cursam com DI, deverd ser sempre que possivel
multidisciplinar, uma vez que essas pessoas apresentam
prejuizos em vdrias dreas adaptativas. O perfil de
avaliacio determinard o delineamento do plano
terapéutico e deverd ser determinado caso a caso.

Profissionais de vérios setores deverio participar do
tratamento, dependendo do grau e da qualidade
dos prejuizos, da idade do paciente e dos objetivos
que estiverem sendo colocados como os mais
apropriados. Reconhece-se que quanto antes
iniciada a intervengio e se possivel com equipe
multidisciplinar, melhor o progndstico.

A participagio de fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, fonoaudidlogos, fisiatras, ortopedistas,
psiclogos, pedagogos, pediatras, neurologistas,
oftalmologistas e psiquiatras deverd ser requisitada
sempre que necessdria. O trabalho de uma assistente
social pode ser igualmente muito atil.

Assume especial interesse a questdo da escolarizagio
dessas pessoas. O primeiro ponto a ser lembrado é
que, levando em conta a grande variabilidade no que
se refere aos prejuizos presentes em individuos com
DI, de imediato deve ficar evidente que nao se pode
pretender que determinada escola, por mais preparada
que esteja, possa atender a todos esses individuos.

Obviamente, aqueles com prejuizos discretos
poderio se beneficiar das escolas regulares,
desde que sejam levadas em consideragao as
suas peculiaridades no que se refere ao modo e a
velocidade com que aprendem e ao modo como
deverdo ser avaliados do ponto de vista escolar.
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J& para as pessoas com prejuizos intelectuais mais
acentuados, serd necessario discutir, de forma
individual, qual o tipo mais indicado de escola.

Vivenciamos no Brasil um processo ativo de inclusao
dos deficientes na sociedade, e tanto essa inclusio
social quanto o reconhecimento de que pessoas
com DI sio cidadaos com direitos inquestiondveis
devem ser defendidos por todos. Assim, o direito &
educagao desses individuos é, também, direito que
tem de ser garantido. Todos na escola é um lema
que ndo pode ser questionado; mas o que pode e
deve ser questionado ¢ “se todos na mesma escola”.

Assistimos um movimento em nosso pais que
refuta a necessidade de escolas e/ou classes
especiais, propondo que todos os deficientes sejam
recebidos (incluidos) em classes regulares. Estamos,
na verdade, vivenciando o desmantelamento da
Educagao Especial, uma vertente da educagao que
obteve sucesso inquestiondvel nas tltimas décadas.
Quando o que mais necessitamos ¢ justamente
ampla variedade de opgdes para que possamos,
como pais ou profissionais, decidir por aquela
que nos pare¢a a mais indicada, vemos crescer um
movimento oposto, qual seja, o de diminuir o leque
de alternativas e restar com a escola regular como
Unica opgao possivel.

Como resultado dessa forma radical de vera educacio,
especialmente no que se refere aos individuos com
DI, assistimos a procedimentos discutiveis do ponto
de vista do que se denomina inclusdo escolar. Um
desses modelos ¢ aquele em que criangas com virios
tipos de deficiéncias, inclusive DI, sio incluidos
em classes regulares, mas com a presenga de uma
auxiliar ou assistente ou tutora. E de se perguntar,
entdo, que inclusdo ¢ esta que acaba por estigmatizar
e, por conseguinte, segregar a crianca dentro da sala
de aula, mostrando aos colegas que ela ¢ a Gnica a
necessitar de um acompanhante?

A alternativa interessante, ja colocada em pratica
por alguns estabelecimentos de ensino, ¢ aquela
em que estudantes com necessidades especiais
frequentam classes regulares quando o que estd
sendo apresentado aos alunos ¢ do interesse deles
e, quando se trata de estudantes com DI, estd ao
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alcance da sua compreensio, e ainda ¢ oferecido a
essas criancas um ambiente pedagdgico diferente,
dentro do espago fisico da escola, onde terao
assisténcia individual e especializada. Dessa forma
promove-se a inclusao social, da qual faz parte a
inclusio escolar, sem, contudo, deixar de oferecer 4
crianga especial a possibilidade de um aprendizado
que sejade fato compativel com suas potencialidades
e interesses.

Levando-se em conta essas ultimas consideracoes,
parece-nos relevante que a pessoa com DI tenha op¢ao
de diversos métodos pedagdgicos, como proposta
por Beirne-Smith et al. (1998): escola regular, escola
regular com suporte, escola regular com sala de
recursos, exclusivamente sala de recursos de escola
regular, escola especial, educacio domiciliar, e em
alguns casos especificos, colocagio institucional.

Devemos preparar os estudantes de modo que eles
possam dar conta das demandas da vida adulta e
para que vivam da maneira a mais independente
possivel. No planejamento da aten¢io a ser dada
ao individuo, devem ser levadas em conta as
demandas especificas do ambiente em que ele
estard inserido. Além disso, o programa variard em
fungio da idade e do grau de escolarizagao formal
que o sujeito tenha atingido. Frequentemente
vemos que, em muitos casos, hd énfase exagerada
no aspecto académico, enquanto outras habilidades
adaptativas so ignoradas. Por isso, no decorrer do
processo educacional, recomenda-se a variagao da
énfase curricular (BEIRNE-SMITH et al., 1998),

conforme ilustra a figura 2.

Figura 2 — Diferentes énfases curriculares ao longo do processo educacional do estudante

com necessidades especiais

educacio
pré-escolar

ensino [N

fundamental

ensino
meédio

|
ensino de habilidades
académicas basicas

Fonte: Beirne-Smith et al., 1998

CONCLUSAO

Nesta sumdria discussao a respeito de quadros
que cursam com niveis varidveis de DI,
procuramos descrever de forma bastante sintética
a conceituacio, a classificacio e os fatores de risco
mais comuns. Chamamos ainda uma vez a atengao
para a importincia crucial do diagnéstico precoce,
seguido da investigagao para identificar a etiologia
do quadro, e do encaminhamento imediato para
tratamento habilitador.
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. remediacio de

Nao nos parece exagerado insistir na importincia
dos testes de inteligéncia ante qualquer crianga que
apresente atraso significativo no desenvolvimento.
Aliados as avaliagbes de funcionalidades e
competéncias, intervencoes —multidisciplinares
podem  promover o desenvolvimento da
potencialidade individual. Assim, contribui-se de
maneira efetiva para a promog¢io da autonomia
possivel e identificagio dos apoios necessirios da
pessoa com DI.
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RESUMO

O artigo contextualiza a conquista de direitos e autonomia pelas pessoas com deficiéncia no Brasil ante os
fatos histéricos e mudancgas conceituais da deficiéncia. S&o apresentados os principais marcos internacionais
adotados pela ONU que influenciaram o surgimento do movimento politico dos brasileiros com deficiéncia até
a ratificagdo da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, com equivaléncia constitucional
em 2009. Conceituam-se os modelos biomédico e social da deficiéncia, correspondentes a integracéo e a
inclusao, os quais se diferenciam pela mudancga de foco dos impedimentos individuais para a discriminagao e
a falta de acessibilidade impostas pela sociedade. Avalia-se a atuagéo direta das pessoas com deficiéncia na
insercao de seus direitos na Constituicdo de 1988, referencial para a elaboracgao das leis, a implementagao das
politicas afirmativas, da educagéo inclusiva e dos recursos de acessibilidade e tecnologia assistiva. Avaliam-
se autonomia, vida independente e apoios como principios para a equiparagao de oportunidades. Discutem-
se as estratégias para implementar e fiscalizar o cumprimento da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia, surgida com o propésito de adequar a legislagdo e as politicas publicas as obrigagbes contidas
na Convencdo da ONU. Conclui-se que novos avancos da luta por direitos dependem do fortalecimento
das associagdes de pessoas com deficiéncia, promocéao de liderangas, maior participagao e autonomia para
mulheres com deficiéncia, pessoas com deficiéncia intelectual, multipla e transtorno do espectro autista, ainda
sub-representadas nos espagos sociais.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia. Movimento politico. Modelo social da deficiéncia. Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia.
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Movimento politico das pessoas com deficiéncia: reflexdes sobre a conquista de direitos

Political movement of people with disabilities: reflections on rights
achievements

ABSTRACT

The article contextualizes the achievement of rights and autonomy by people with disabilities in Brazil before the
historical facts and conceptual changes of the disability. It presents the main international milestones adopted by
the UN that influenced the emergence of the political movement of Brazilians with disabilities until ratification of
the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, with constitutional equivalence in 2009. The concepts of
the biomedical and social models of disability, corresponding to integration and inclusion, which are differentiated
by the shift in focus from individual impediments to discrimination and lack of accessibility imposed by society. It
is evaluated the direct action of people with disabilities in the insertion of their rights in the Constitution of 1988,
referential for the elaboration of laws, the implementation of affirmative policies, inclusive education and the resources
of accessibility and assistive technology. Autonomy, independent living and support are valued as principles for
the equalization of opportunities. Strategies to implement and monitor compliance with the Brazilian Law on the
Inclusion of Persons with Disabilities, discussed with the purpose of adapting legislation and public policies to the
obligations contained in the UN Convention, are discussed. It is concluded that further progress in the fight for rights
depends on strengthening the disability associations, promoting leadership, greater participation and autonomy for
disabled women, people with intellectual disabilities, multiple disabilities and autism spectrum disorders, which are
still underrepresented in social spaces.

Keywords: People with disabilities. Political movement. Social model of disability. Brazilian Law on the
Inclusion of Persons with Disabilities.

Movimiento politico de las personas con discapacidad: reflexiones
sobre la conquista de derechos

RESUMEN

El articulo contextualiza la conquista de derechos y autonomia por las personas con discapacidad en
Brasil ante los hechos histéricos y cambios conceptuales de la discapacidad. Se presentan los principales
hitos internacionales adoptados por la ONU que influenciaron el surgimiento del movimiento politico de los
brasilefios con discapacidad hasta la ratificacion de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
discapacidad, con equivalencia constitucional en 2009. Se conceptualizan los modelos biomédico y social de
la discapacidad, que corresponden a la integracion ya la inclusion, los cuales se diferencian por el cambio
de foco de los impedimentos individuales para la discriminacion y la falta de accesibilidad impuestas por la
sociedad. Se evalua la actuacién directa de las personas con discapacidad en la inserciéon de sus derechos
en la Constitucion de 1988, referencial para la elaboracion de las leyes, la implementacion de las politicas
afirmativas, de la educacion inclusiva y de los recursos de accesibilidad y tecnologia asistiva. Se valoran
autonomia, vida independiente y apoyos como principios para la equiparacion de oportunidades. Se discuten
las estrategias para implementar y fiscalizar el cumplimiento de la Ley Brasilefia de Inclusion de la Persona
con Deficiencia, surgida con el proposito de adecuar la legislacion y las politicas publicas a las obligaciones
contenidas en la Convenciéon de la ONU. Se concluye que los nuevos avances de la lucha por los derechos
dependen del fortalecimiento de las asociaciones de personas con discapacidad, promocion de liderazgos,
mayor participacion y autonomia para mujeres con discapacidad, personas con discapacidad intelectual,
multiple y trastorno del espectro autista, todavia subrepresentadas espacios sociales.

Palabras clave: Personas con discapacidad. Movimiento politico. Modelo social de la discapacidad. Ley
Brasilefia de Inclusion de la persona con discapacidad.
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As pessoas com deficiéncia representam 15%
da populagio mundial, cerca de um bilhio de
habitantes, conforme a Organizagio Mundial
da Satde (OMS), no Relatério Mundial sobre
a Deficiéncia, publicado em 2011. Trata-se da
maior minoria do planeta que sobrevive em
extrema desigualdade social, como analfabetismo,
desemprego e baixa renda (SAO PAULO,
2012). Essa realidade impacta os indicadores de
desenvolvimento sustentdvel de forma negativa,
razdo suficiente para que o segmento social das
pessoas com deficiéncia tenha seus direitos e
necessidades especificas levadas na agenda politica
de todos os paises.

No Brasil, o Censo IBGE 2010 aferiu que
23,9% da populagio, aproximadamente 45
milhées de pessoas, mencionaram apresentar
alguma dificuldade funcional. Nesse total estio
considerados todos os tipos e graus de deficiéncia
de acordo com o desempenho nas atividades e
dominios pesquisados: alguma dificuldade, grande
dificuldade ou nio ser capaz de caminhar e subir

escadas, enxergar, ouvir ou apresentar deficiéncia
mental/intelectual (IBGE, 2012).

De acordo com Carvalho, é importante notar que,
ao contrdrio de outros grupos sociais visivelmente
homogéneos e com necessidades compartilhadas, as
pessoas com deficiéncia tém na prépria diversidade
uma de suas mais evidentes caracteristicas

(CARVALHO, 2012).

A presenca de diferencas entre os seres humanos tem
sido, por séculos, motivo de eliminagao, exclusao
e formas diversas de segregagao das pessoas com
deficiéncia, tomadas como risco 4 sociedade, como
doentes e como incapazes. Em todas essas situagoes
manifesta-se a opressao daqueles que detém o poder
sobre os individuos em situagao de vulnerabilidade.
Da invisibilidade a convivéncia social, houve longa
trajetoria representada pelas medidas caritativas e
assistencialistas, que mantiveram as pessoas com
deficiéncia isoladas nos espacos da familia ou em
instituicoes de confinamento (MAIOR, 2016).
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A conquista de direitos pelas pessoas com deficiéncia
é recente e pode ser dividida em duas fases distintas.
Inicia-se pelo envolvimento e condugio do processo
pelas familias e por profissionais dedicados ao
atendimento e, posteriormente, pela participagao
direta das préprias pessoas com deficiéncia, apoiadas
por familiares. Em ambos os momentos predomina
a atuagio das associacoes da sociedade civil que
lutam por espaco para as pessoas com deficiéncia
na agenda politica. Da tutela 2 autonomia, o
movimento social procura vencer a discriminagao,
a desvalorizagao e a falta de atengio por parte dos

governos (MAIOR, 2015).

A histéria das pessoas com deficiéncia no Brasil do
século XIX caracteriza-se pela educacio especial de
cegos e de surdos em internatos, repetindo o cendrio
europeu. Nessa época foi introduzido o sistema
Braille de escrita para os cegos e, entre 1880 e 1960,
os surdos foram proibidos de usar a lingua de sinais
para ndo comprometer o aprendizado compulsério
da linguagem oral (LANNA JUNIOR, 2010).
Esse fato representa no Brasil a mais emblemdtica
dominagao da cultura hegemoénica dos ouvintes
sobre os surdos, impedidos de se desenvolverem em
sua cultura natural.

No inicio do século XX estabeleceram-se as
escolas especiais para criancas com deficiéncia
mental (atualmente reconhecida como deficiéncia
intelectual) em redes paralelas ao ensino publico,
devido a omissio do Estado. A educagio
especial representou um avango para a época e
foi introduzida principalmente por iniciativa
das associacoes Pestalozzi (nome do criador do
método) e, posteriormente, pelas Associacoes de
Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae). Os termos
excepcionais e portadores de necessidades especiais
eram usados e, embora anacronicos e incorretos,
persistem na sociedade, particularmente por serem
repetidos pela midia.

As pessoas com deficiéncia fisica (antes chamadas de
deficientes fisicos) eram atendidas na drea da satde,
em centros de reabilitagio mantidos por iniciativa
nao governamental.
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Esses centros surgiram a partir da epidemia de
poliomielite nos anos 1950 e 1960, quando foram
adotadas formas de terapia desenvolvidas a partir
da IT Guerra Mundial. No 4mbito governamental,
mantiveram-se iniciativas assistencialistas
divorciadas das politicas publicas existentes para
a populagio em geral, sob o comando da Legido
Brasileira de Assisténcia (LBA), até meados da

década de 1990.

Esse tipo de atendimento corresponde ao modelo
biomédico da deficiéncia, o qual interpreta a
deficiéncia como consequéncia de uma doenga
ou acidente, que gera alguma incapacidade a ser
superada mediante tratamento de reabilitacio.
O modelo estd vinculado a integragio social e
aos esforcos de normalizagio das pessoas com
deficiéncia para atenderem aos padroes de
desempenho e estética exigidos pela sociedade. O
modelo tem como foco a limita¢ao funcional que se
encontram na pessoa, desconsiderando as barreiras
presentes no contexto social.

O modelo (bio) médico da deficiéncia demonstra
a resisténcia da sociedade em aceitar a mudangas
em suas estruturas e atitudes (SASSAKI, 2003).
As politicas publicas integracionistas destinadas
as pessoas com deficiéncia sao especificas, isoladas
e habitualmente restritas a sadde, assisténcia
social e educagao especial em escolas segregadas.
Na integragio, as pessoas com deficiéncia sio
representadas pelos profissionais e familiares, sem
voz e sem atuagao direta nos assuntos referentes aos
seus interesses.

A partir da consolidagio dos estudos sobre a
deficiéncia, na década de 1960 (DINIZ, 2009)
cresceu o movimento de reivindicacao de direitos
e a luta das pessoas com deficiéncia para serem
reconhecidas como protagonistas em suas vidas.
Surgiu assim o modelo social da deficiéncia em
contraposi¢ao ao modelo meramente biolégico. O
modelo social baseia-se nas condigoes de interagio
entre a sociedade e as pessoas com limitagoes
funcionais. Acima de tudo, as pessoas com
deficiéncia sdo sujeitos de direitos, com autonomia
e independéncia para fazer suas escolhas, contando
com os suportes sociais que se fizeram necessdrios

(MAIOR, 20106).
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O modelo social visa a transformagio das condicoes
existentes mediante politicas publicas inclusivas.
Segundo Sassaki, no modelo social da deficiéncia

cabe 2 sociedade eliminar todas as barreiras fisicas,
programdticas e atitudinais para que as pessoas

possam ter acesso aos servicos, lugares, informagoes

e bens necessdrios ao seu desenvolvimento pessoal,
social, educacional e profissional (SASSAKI, 2003).
Nesse modelo, as politicas universais contemplam as
especificidades do segmento das pessoas com deficiéncia

(BERMAN-BIELER, 2005).

Ao final dos anos 1970, no Brasil cresceu a
consciénciaque resultariano movimento politico das
pessoas com deficiéncia. Evidenciou-se o contraste
entre institui¢oes tradicionais para atendimento e
associagoes de pessoas com deficiéncia (LANNA
]UNIOR, 2010), elevadas ao protagonismo e a
emancipac¢ao. Entretanto, o cendrio da integragio-
inclusdo ainda persiste nos dias atuais.

A fase herdica do movimento das pessoas com
deficiéncia coincide com a abertura politica, quando
reunidas em Brasilia em 1980, as associacoes
construfram a pauta comum de reivindicacoes de
seus direitos. O 1° Encontro Nacional fez nascer
o sentimento de pertencimento a um grupo com
problemas coletivos e, portanto, as batalhas e
as conquistas deveriam visar ao espago publico
(SAO PAULO, 2011). Segundo Figueira, “se
até aqui a pessoa com deficiéncia caminhou em
siléncio, excluida ou segregada em entidades,
a partir de 1981, Ano Internacional da Pessoa
Deficiente, promulgado pela ONU, passou a se
organizar politicamente” (FIGUEIRA, 2008).
Em depoimento, Sassaki conta que “pela primeira
vez surgiu a palavra pessoa para conferir dignidade
e identidade ao conjunto das pessoas deficientes”

(LANNA JUNIOR, 2010).

Na década de 1980, as conquistas mais importantes
correspondem a atuagdo no processo constituinte,
quando nio se permitiu uma cidadania separada
para as pessoas com deficiéncia e sim a inser¢ao dos
seus direitos nos diversos capitulos da Constituigio de
1988, conforme desejo dos ativistas do movimento.

Cerca de 15 anos depois, o movimento culmina com a
ratificagao da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia pelo Brasil, a participacio direta e efetiva
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dos individuos nao foi fruto do acaso, mas decorre do
paulatino fortalecimento deste grupo populacional,
que passou a exigir direitos civis, politicos, sociais e

econdmicos (GARCIA, 2011).

A Convengio sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (BRASIL, 2009) propds o conceito de
deficiéncia que reconhece a experiéncia da opressao
sofrida pelas pessoas com impedimentos. O novo
conceito supera a ideia de impedimento como
sindnimo de deficiéncia, reconhecendo na restrigao
de participagio o fendmeno determinante para
a identificacio da desigualdade pela deficiéncia
(DINIZ, 2009).

2

E importante ressaltar que a convengio adotada
pela ONU em 2006 ¢ resultado da mobilizagao
internacional das pessoas com deficiéncias. No
Brasil, o tratado foi incorporado a legislagio
com marco constitucional, segundo o Decreto
6.949/2009 e, como tal, seus comandados
determinam a mudanca conceitual da deficiéncia
¢ da terminologia para pessoas com deficiéncia

(BRASIL, 2009).

A deficiéncia é um conceito em evolugio, de cardter
multidimensional, e o envolvimento da pessoa
com deficiéncia na vida comunitdria depende
de a sociedade assumir sua responsabilidade no
processo de inclusdo, visto que a deficiéncia ¢é
uma constru¢ao social. Esse novo conceito nao
se limita ao atributo biolégico, pois se refere
a intera¢do entre a pessoa e as barreiras ou os
elementos facilitadores existentes nas atitudes e na
provisao de acessibilidade e de tecnologia assistiva
como resultado das politicas publicas (MAIOR,
2016). Em outras palavras, o conceito de pessoa
com deficiéncia presente na convengio supera as
leis tradicionais que normalmente baseiam-se no
aspecto clinico da deficiéncia. As limitagoes fisicas,
mentais, intelectuais ou sensoriais sao consideradas
atributos das pessoas, os que podem ou nio gerar
restricoes para o exercicio dos direitos, dependendo
das barreiras sociais e culturais que impegam a
participagdo dos cidadaos com tais limitacoes

(FONSECA, 2007).
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A mesma pessoa com limita¢io funcional encontrard
condigbes para realizar atividades e participar na
comunidade na propor¢ao direta dos apoios sociais
existentes. Isso significa dizer que o meio é responsével
pela deficiéncia imposta as pessoas. Entende-se,
portanto, que deficiéncia é uma questao coletiva e da
esfera publica, sendo obrigacio dos paises proverem
todas as questdes que efetivamente garantam o
exercicio dos direitos humanos. Por exemplo, na
concepgao de novos espacos, politicas, programas,
produtos e servicos, o desenho deve ser sempre
universal e inclusivo, para que nao mais se construam
obstdculos que impecam a participagao das pessoas
com deficiéncia (LOPES, 2014).

No 4mbito federal, foi criada em 1986 a
Coordenadoria Nacional para Integracio da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (Corde), responsivel
pela Politica Nacional para Integragao da Pessoa
Portadora de Deficiéncia e, em 1999, surgiu o
Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (Conade). A partir de 2006 foram
realizadas as Conferéncias dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, que retinem ativistas, técnicos e
familiares envolvidos com inclusao social.

A nogio de diversidade humana, igualdade de direitos
e respeito as diferengas caracterizam o paradigma dos
direitos humanos, modelo que assegura, as pessoas com
deficiéncia, dignidade, autonomia e direito de fazer
suas escolhas. A nova percepgio motivou a mudanca
da Corde para a Secretaria dos Direitos Humanos em
1995. Em 2009 a coordenadoria deu lugar a Secretaria
Nacional de Promog¢io dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, mantida na estrutura do Ministério dos
Direitos Humanos em 2017. Cabe a secretaria propor
e avaliar as leis e decretos, articular as politicas setoriais,
implementar a agenda de inclusdo e dar apoio aos entes
federados e organizagdes nao governamentais.

O conjunto das leis brasileiras destinadas aos
direitos das pessoas com deficiéncia é reconhecido
como um dos mais abrangentes do mundo. Antes
da Constitui¢do Federal de 1988 nao havia normas
sobre as pessoas com deficiéncia, A excegao de
regulamentos da Educagao Especial e da Legiio
Brasileira de Assisténcia (LBA).
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Os direitos gerais e especificos do segmento
encontram-se  distribuidos em  vdrios  artigos
constitucionais. A politica de inclusao, a acessibilidade,
as garantias para surdos, cegos e pessoas com baixa
visao tém leis préprias. Outra parte importante dos
direitos estd inserida, de forma transversal, na legislacio
geral da satde, educagio, trabalho, protecio social,
cultura, esporte, etc. As leis mais recentes apresentam
o recorte referente a pessoa com deficiéncia, como,
por exemplo, nos programas habitacionais publicos e
na politica de mobilidade urbana com acessibilidade
(MAIOR, 2015).

A primeira lei federal abrangente sobre as pessoas
com deficiéncia é a Lei 7.853/1989 (regulamentada
pelo Decreto 3.298/1999). A lei dispoe sobre
0 apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua
integragdo social, sobre a Coordenadoria Nacional
para Integragio da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(Corde) e institui a tutela jurisdicional de interesses
coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a
atuacio do Ministério Puablico e define crimes.

A acessibilidade ¢é tratada nas Leis 10.048 e
10.098/2000 e no Decreto 5296/2004, que
regulamentam a prioridade de atendimento as
pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida
(idosos, gestantes) e estabelece normas para a
promogao da acessibilidade. Esse decreto é o
mais conhecido entre as pessoas com deficiéncia
porque disciplina as condi¢oes que impactam sua
vida cotidiana. O decreto trata da acessibilidade
amplamente: acesso aos espagos publicos e
edificacoes, moradias, bens culturais imdveis, todos
os modais de transportes coletivos e terminais de
embarque e desembarque.

Da mesma forma, a legislagio assegura a
acessibilidade na comunicagio e informagao,
telefonia fixa e moével, legendas, janela com
intérprete de Libras, audiodescricio de imagens
para cegos na televisao, no cinema, no teatro, em
campanhas publicitdrias e politicas; sites acessiveis
e tecnologia assistiva (equipamentos que conferem
autonomia, desde talher adaptado a embreagem
manual de carro ou o programa computacional de
leitura da tela para cegos.
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A Lei 10.436/2002 ¢é especifica para a pessoa surda e
tornou oficial a Lingua Brasileira de Sinais (Libras),
mantido o portugués escrito como segunda lingua.
E obrigatéria a capacitagio dos agentes ptiblicos em
Libras. O Decreto 5626/2005 define a educagio
bilingue, a formagao de tradutores e guias-intérpretes
de Libras, cuja profissao foi regulamentada pela Lei
12.319/2010, permitindo concursos publicos e
contrata¢do desses profissionais. As pessoas cegas
ou com baixa visdo, apds a Lei 11.126/2005 e o
Decreto 5904/20006, podem ingressar e permanecer
com o cdo-guia em ambientes e transportes
coletivos, em lugar preferencial demarcado.

A politica afirmativa mais importante para as pessoas
com deficiéncia é 0 acesso a0 mercado de trabalho. A
Lei 8.112/1990 determinou a reserva de cargos nos
concursos publicos e a Lei 8.213/1991 estabeleceu
a reserva de 2 a 5% dos cargos nas empresas
com 100 ou mais empregados, para beneficidrios
reabilitados e pessoas com deficiéncia capacitadas
profissionalmente. Apesar da fiscalizagao, de agoes
de esclarecimento e a aplicagao de multas, ainda
ha grande resisténcia dos empresdrios em contratar
trabalhadores com deficiéncia, por discriminagio e
por se recusarem a tornar os ambientes de trabalho
acessiveis. Algumas sentengas judiciais aceitam as
justificativas dos empresdrios e perpetuam a injusta
exclusao das pessoas com deficiéncia.

O direito a educacao especial estd assegurado na
Lei 9.394/1996, referente as bases da educacio
nacional, e prevé o atendimento educacional
especializado, com recursos pedagdgicos especificos
para cada aluno com deficiéncia. Em 2007, o
MEC editou a Politica de educagio especial na
perspectiva da educagao inclusiva, obedecendo a
Conven¢io da ONU: sistema de ensino inclusivo,
com aula na classe comum e atendimento
educacional especializado em turno oposto, para
garantir a inclusio com qualidade. Sao exigidas:
sala de recursos multifuncionais, instalagoes,
mobilidrio e transporte escolar acessiveis, formagao
de professores para o atendimento de alunos surdos
na educagao bilingue e para o ensino do sistema
Braille aos alunos cegos ou com baixa visio, além

de material did4tico acessivel (MAIOR, 2015).
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Apesar do avango de escolariza¢io das pessoas com
deficiéncia nas escolas regulares inclusivas, persiste
a defesa das escolas especiais principalmente para
alunos com deficiéncia intelectual e multipla, pois
parte da sociedade ainda considera o antigo modelo
de atendimento mais adequado e usa sua forga
politica para persistir segregada.

A partir da recente Lei 13.409/2016, tornou-se
obrigatéria a reserva de vagas para o ingresso de alunos
com deficiéncia nas escolas técnicas e nas instituigoes
de ensino superior federais. Espera-se que essa medida
reverta a insuficiente participagio de estudantes com
deficiéncia e promova a cultura inclusiva nos nichos
de formagio profissional e académica.

A Lei 8.742/1993 estabeleceu o atendimento
da pessoa com deficiéncia em diversos tipos de
servicos da assisténcia social, tais como residéncias
inclusivas, modelo de moradia com apoios para a
autonomia e a vida independente na comunidade.

A lei também define a concessio do beneficio
de prestagdo continuada (BPC), no valor de um
salario minimo mensal, destinado ao enfretamento
da situagio de extrema pobreza de vida de muitas
pessoas com deficiéncia.

A Convengio sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, homologada em 2006 pela Organizagao
das Nacoes Unidas (ONU), é o mais recente tratado
internacional de direitos humanos e foi o primeiro a
contar com a voz dos movimentos sociais na fase de
elaboragao (PAULA, 2008). Sob o lema Nada sobre
nds, sem nds, o documento apresenta o conjunto
de medidas a serem cumpridas pela sociedade
e pelos governos, com igual responsabilidade,
visando 2 justi¢a social advinda da equiparagao de
oportunidades.

No Brasil, a Convengio sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia foi ratificada com base no § 3° do
artigo 5° da Constituigio, incluido pela Emenda
Constitucional n° 45, de 2004, passando a marco
constitucional. O Decreto Legislativo 186/2008
(BRASIL, 2008) ratificou-a e o Decreto 6.949/2009
promulgou a Convengio para efeitos internos

(BRASIL, 2009).
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E a tinica convengio com status constitucional. Sao
principios da convencio: a autonomia, a liberdade
de fazer as préprias escolhas, a nao-discriminagao, a
participacdo e inclusio, o respeito pelas diferencas e
a pessoa com deficiéncia como parte da diversidade
humana, a igualdade de oportunidades, a
acessibilidade, a igualdade de género e o respeito
pelo desenvolvimento das capacidades das criangas
com deficiéncia.

A convengio estabelece a acessibilidade como
principio e como direito bdsico para a garantia
de todo e qualquer direito humano (BEZERRA,
2014). O descumprimento da acessibilidade
equivale a discrimina¢do com base na deficiéncia.
Nao existe liberdade de expressao sem as tecnologias
de informagao e comunicacio acessiveis, tal como
nao se realiza o acesso ao trabalho sem respeito pela
diferenca, transporte e acomodagoes acessiveis.

Devido a for¢a constitucional, a convencao
condiciona todas as leis, decretos e outras normas
atinentes as pessoas com deficiéncia, assim como
aumentaram as obrigacoes do Estado, em todas as
esferas de governo, do segundo e terceiro setores,
com ativa participacio da pessoa com deficiéncia e
das familias (MAIOR e MEIRELLES, 2010).

Tao importante quanto a conven¢io é o seu
Protocolo Facultativo, pois se nao forem suficientes
as instancias nacionais, o Comité da Convencao
atuard no monitoramento e na apuragio de
dentdncias de violacoes dos direitos humanos,
individuais e coletivos, oriundos dos paises
signatdrios do documento opcional (PAULA e
MAIOR, 2008).

Destaca-se o artigo 1 da convengao, o qual reflete a
adocao do modelo social da deficiéncia:

Pessoas com deficiéncia sio aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interagio com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacio plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as
demais pessoas.
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Em 2015 foi sancionada a Lei 13.146, Lei Brasileira
de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia, com a
proposta de alterar e complementar a legislagao aos
comandos da Convencio da ONU.

A énfase no direito a acessibilidade, a garantia
da educagdo inclusiva, a concessao de tecnologia
assistiva no ambito da reabilitacio e da educacio, a
avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia, o cadastro-
inclusio e o auxilio inclusao para estimular a entrada
no mercado de trabalho pelos beneficidrios do
BPC sdo os passos a serem conquistados. Também
a aplicagdo do reconhecimento igual perante a
lei representa um avango legal ao determinar a
alteracio das medidas de interdi¢ao existentes no
Cédigo Civil e a introduzir a tomada de decisao
apoiada para preservar a autonomia das pessoas com
deficiéncia intelectual e mental, principalmente.

Sabendo que a sociedade brasileira ainda nao
reconhece a violéncia praticada contra as pessoas
com deficiéncia, para corrigir esse quadro, a
Lei 13.146/2015 dd énfase ao enfretamento da
discriminagdo de género e de outras maneiras da
praticar exploragdo, violéncia e abuso contra as
pessoas com deficiéncia. O quadro requer medidas
que apurem, impegam, resgatem e apdiem as
vitimas e os agressores, especialmente quando sio
membros da familia ou cuidadores sem preparo
emocional para a responsabilidade.
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CONSIDERAGOES FINAIS

O movimento politico das pessoas com deficiéncia
no Brasil investe no processo de mudanga cultural
hd cerca de quatro décadas e alcangou resultados
expressivos de cidadania, partindo-se da tutela para
o alcance da autonomia, 20 lado da elaboragio de
arranjos sociais que lhes permitam exercer seus
direitos em um contexto cada vez mais préximo a
vida independente.

Esse caminho foi pavimentado com demandas
das organizagoes da sociedade civil capazes de
fomentar a criagao de leis, das politicas e de érgaos
governamentais incumbidos da promogio e defesa
dos direitos humanos desse segmento.

Com a adocio dos conselhos e das conferéncias de
direitos das pessoas com deficiéncia, a fiscaliza¢io das
politicas publicas de inclusao passou a outro patamar,
todavia nao pode prescindir da for¢a intrinseca das
associagoes de luta com capacidade de expor suas ideias
e discordar de medidas governamentais prejudiciais
aos seus direitos. A liberdade de expressaio do
movimento da sociedade civil ¢ indispensdvel para
a manuten¢io das conquistas alcangadas. Percebe-
se que a mobilizagio permanente das pessoas com
deficiéncia serve de base para existirem medidas
de equiparacio de oportunidades implementadas
pelos governos e pela prépria sociedade. Embora
as pessoas com deficiéncia cada vez mais ocupem
espagos publicos, como a escola, a fébrica, os palcos,
as institui¢oes culturais, os pddios paralimpicos e
estejam em cargos privados e governamentais, hd
uma sub-representacio das mulheres com deficiéncia
e das pessoas com deficiéncia intelectual, maltipla e
transtorno do espectro autista entre aquelas que estio
incluidas. Essa situacio acontece por discriminagio,
falta de oportunidades e de apoios requeridos para
sua autonomia e liberdade de fazer as préprias
escolhas. Os novos rumos do movimento das pessoas
com deficiéncia precisardo considerar as diferengas
existentes internamente e investir na capacitagio de
liderangas alinhadas com o paradigma dos direitos
humanos iguais para todos.
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RESUMO

Reunir e discutir os tépicos diferencga, deficiéncia e incluséo foi a estratégia utilizada neste artigo para tratar
das transformacgdes da escola, para que se possa dar acesso a todos os alunos indistintamente e garantir-
Ihes a permanéncia e participagdo nesse espacgo. O assunto enseja uma revisdo conceitual e a adogao de
novos referenciais tedrico-metodolégicos e praticas escolares deles decorrentes, que seréo abordados no
transcorrer do texto.

Palavras-chave: Escola. Diferenca. Inclusao.

Inclusion, difference and disability: senses, displacements, propositions
SUMMARY

Gathering and discussing the topics difference, disability and inclusion was the strategy used in this article to
discuss the transformations of the school, so that all the students can be given access without distinction and
guarantee their permanence and their participation in this space. The subject provides a conceptual review and
the adoption of new theoretical-methodological references and school practices resulting from them, which will
be addressed in the course of the text.

Keywords: School. Difference. Inclusion.

Inclusion, diferencia y discapacidad: sentidos, desplazamientos,
proposiciones
RESUMEN

Reunir y discutir los temas diferencias, discapacidad e inclusion fue la estrategia utilizada en este articulo para
discutir las transformaciones de la escuela, para que se pueda dar acceso a todos los alumnos indistintamente
y garantizarles su permanencia y su participacion en ese espacio. El tema plantea una revision conceptual y la
adopcion de nuevos referenciales tedrico-metodolodgicos y practicas escolares de ellos resultantes, que seran
abordados en el transcurso del texto.

Palabras clave: Escuela. Diferencia. Inclusion.

Inc.Soc., Brasilia, DE v.10 n.2, p.37-46, jan./jun. 2017 37



Maria Teresa Eglér Mantoan

INTRODUCAO

Ao longo dos tempos, a deficiéncia tem assumido
sentidos diferentes a partir de tratamentos
sociais, cientificos, filoséficos, culturais, que

caminham para conotagbes cada vez menos
depreciativas, generalizantes, e que se distanciam
de representagdes que carregam forte teor de
preconceito, discriminagao, rejeigao.

Tratar da deficiéncia em si mesma, no quadro atual
da compreensio da diferenca, desloca o conhecimento
que, historicamente, tem conduzido o entendimento
do tema, produzindo desafios a seus estudiosos dos
mais variados 4mbitos em que pode ser tratado.

Abordaremos aqui alguns desses deslocamentos que
consideramos  relevantes, fundamentando nossa
discussio nos sentidos de diferenca, identidade e
inclusao trazidos, entre outros, por Gilles Deleuze
(2009). Trataremos das repercussoes desses sentidos no
entendimento dos processos de ensino para todos os
alunos, dentre os quais se encontram os que tm uma
deficiéncia. A intengao de nao afunilar a discussdo na
deficiéncia intelectual, exclusivamente, sera retirada
das argumentagoes propiciadas pela leitura do texto.

DESENVOLVIMENTO
SENTIDOS

Os seres humanos se inserem em uma dada cultura
e em uma sociedade, nas quais as representagoes
constroem a deficiéncia. Trata-se de uma criagio
linguistica e sabemos que a linguagem em si, como
sistema de significacoes, é incompleta.

Derrida (1973) refere-se a essa incapacidade de
os signos darem conta da coisa tal qual ela é, seja
um objeto concreto (um livro) ou um conceito
abstrato (um sentimento). Seu sentido ¢ sempre
adiado, porque o signo ¢é apenas um trago do que
ele substitui. Esse autor cunhou o termo differ(a)
nce para caracterizar o adiamento de sentido dos
signos em consequéncia da significagdo proposta
por um significante qualquer, fato que torna a
linguagem caracterizada pela indeterminagao e pela
instabilidade, dado que um sentido sempre vaza,
nao cabendo em um unico significado.
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Qualquer grupo identitdrio que se possa criar para
reunir pessoas, segundo atributos que escolhemos
arbitrariamente para defini-lo, carrega, em razio da
differance, a mesma incapacidade, e nenhum dos
sujeitos que o compdem ¢ representdvel por inteiro
pelo atributo que os retine. Essa impossibilidade
condena o signo a um processo de diferenciagio
ilimitado, que é o adiamento da a¢io de definir,
conceituar, provocado pela presenga da coisa, a
qual, reiteramos, sempre difere daquilo que dela
dizemos, da classe em que a colocamos. E o que
nos resta da ilusio do significado, do referente,
de tudo o que nos faz afirmar com certeza o que
é, no caso deste estudo, a deficiéncia. Em uma
palavra, a presenca da pessoa com uma deficiéncia
desestabiliza o conceito geral, estabelecido e criado

para defini-la.

O poder da defini¢ao de uma identidade, contudo,
¢ uma arena em que grupos sociais, corporagoes,
tipos de conhecimento se atracam para garantir
privilégios, posicoes de cunho cientifico, filoséficos,
bens de toda natureza.

Incluir e excluir decorrem dessa luta pelo poder
de possuir o conceito, de demarcar seu territério,
de classificar, de comparar. Identidade e diferenga
sdo, como nos remete Silva (2000a), cara e coroa
da mesma moeda. Envolvem pertencimentos,
afirmacgoes e marcacoes — diferencas entre, como
referida por Burbules (1997) em sua gramdtica
da diferenca. Velada ou explicitamente, ao
estabelecermos diferencas entre pessoas, criamos
identidades, fazemos comparagdes, fixamos
modelos, definimos classes e subclasses com base
em atributos que excluem as pessoas por fugirem
a média e/ou a alguma norma estabelecida
anteriormente. A diferenca entre estd subjacente a
todos os entraves as mudancas propostas pela inclusio.

Ao colocar em xeque a estabilidade, a fixacdo, a
imutabilidade da identidade de qualquer grupo de
pessoas, a inclusdo denuncia o cardter artificialmente
construido das identidades existentes, revelando o
lado impensado, inexplorado delas, representado
por modelos tidos como verdadeiros, ideais,
hierarquizados e acessados por uma razao superior.
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A inclusao caminha na contramao do conceito
platdnico de representagio e de todo modelo e
padrio identitirio celebrados pelas escolas e demais
instituigoes de cardter socioeducativo. Os casos que se
afastam dessa idealizagao sao os tidos como alunos com
problemas, com deficiéncia, pessoas que se desviam
dos padroes. Nas oposicoes bindrias, desconhecem-
se a natureza instivel da identidade e a capacidade
multiplicativa da diferenca. Alunos de inclusao
(como sdo designados com frequéncia aqueles com
deficiéncia), por exemplo, sio contrapostos a alunos
“normais”, que acompanham a turma, assim como se
opoem pessoas sadias a doentes; ricas, a pobres.

Deleuze (2009) subverte o platonismo, recusando
a representagao cldssica pela nogao de simulacro.
Produz-se a partir dai a nogio de fundo da
inclusdo: a diferenca de todos nés, seres singulares,
que ndo se repetem que nos constituimos em
um devir, em um vir a ser, cuja diferenciagio se
prolifera, se multiplica, ¢ ilimitada. A concepgao
de simulacro, segundo Deleuze, questiona a
relagdo e, sobretudo, a hierarquia entre modelo e
copia, revelando a impossibilidade de reprodugao
de qualquer original. Se nao hd um modelo para
se copiar, abrem-se outras possibilidades de existir
de modo singular, livre. Silva (2000b) considera
essa relacao e destaca o fato de o simulacro nao
ser entendido como cépia malfeita, ilegitima e
incompleta. Deleuze desfaz, portanto, com o
conceito de simulacro a representagao cldssica
compreendida como reprodugio fiel da realidade
ou de formas ideais, e afirma drasticamente que
nio existem sendo simulacros. Sem um modelo
a ser copiado, revelam-se o contrassenso das
identidades e os alunos com deficiéncia e todos os
demais que a escola e a sociedade deixam de ter
razoes para serem excluidos das escolas comuns.
Afirma-se, entdo, a inclusio, deslegitimando
os métodos e as prdticas sociais e abrindo
outras possibilidades de existir para todos,
indistintamente, na escola e na vida social como
um todo.

A inclusio, contudo, tem uma armadilha: ao
abstrairmos a diferenga, tratando as pessoas
igualmente, chega-se ao sujeito universal e, quando
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enfatizamos apenas as suas diferengas, escondem-se
suas especificidades. Para fugir dessa armadilha, a
inclusdo assegura o direito a diferenca na igualdade
de direitos.

Nio hd mais como recusar, negar, desvalidar
a inclusao na sociedade brasileira e no cendrio
internacional. Resta-nos, pois, reconhecer qual é
o sentido da diferenga que estd na base das acoes
inclusivas: a diferenga como padrio produzido
pelos que procuram se afirmar pela diferenca para
manter a estabilidade de sua identificagio a um
grupo qualquer? A diferenga que celebra atributos
que fazem de alguns os diferentes? A diferenga
como argumento pelo qual se coloca em questao a
sua produgio social como um valor discriminador,
negativo, marginalizante?

A inclusio é uma reacio aos valores da sociedade
dominante. Trata-se de um movimento que se
choca com o pluralismo, entendido como mera
aceita¢do do outro e incorporagio das diferengas,
sem conflito, sem confronto. H4 que se digerir o
seu conceito para que seu sentido seja impresso,
sem titubeios, distorcoes, arranjos, nas nossas agoes.

DESLOCAMENTOS

Entre tantos deslocamentos/ultrapassamentos
necessirios e instigados pela inclusao escolar,
figura o que tem a ver com o entendimento que
temos dos alunos em geral e destes outros, os
desconhecidos, fora dos padrées, que estamos
habituados a reconhecer na escola, mas que
agora tém o direito de pertencer 3 mesma turma.
Como identifici-los, se eles deixaram de ser os
desviantes, os que tém outras escolas/classes
especiais sé para eles? O que passa a existir entre
os que estao na escola e os que chegam nio é mais
uma relacdo entre idénticos, ou entre os mesmos.
Como, entdo, identificar aqueles diferentes, se
entendemos que somos todos diferentes?

No caso de alunos com deficiéncia e outros
que compdéem o grupo de alunos excluidos
anteriormente das escolas, o modelo médico,
com base no diagnéstico e nas projecoes escolares
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para determinados estudantes considerados “de
inclusao”, élogo chamado a intervir na identificagao
e na orienta¢ao do que fazer para atender ao caso.
Nesse momento, no geral, tudo volta para trés,
porque as referéncias e as prescrigoes para admissao
de um aluno 2 escola sao educacionais e ndo mais as
médico-reabilitadoras.

Um modelo generalizante, que define as
possibilidades da pessoa com deficiéncia a partir
de um sujeito universal, definido, como ¢é o caso
do Modelo Médico, tem o poder de construir uma
identidade para aquele aluno indefinido, como
para qualquer um de nés. Tal modo de interpretar
uma condigao atual marca a trajetéria de vida dessa
pessoa, na escola, na familia, no trabalho. E ¢ isso o
que tem acontecido com frequéncia.

O Modelo Médico define niveis, graus de
deficiéncia e estabelece as habilidades que as
pessoas com deficiéncia podem adquirir na escola,
na vida social, como um todo, desconhecendo
o gozo do direito de escolha de decisio da
pessoa com deficiéncia, o que constitui ato
discriminatério de diferenciagio pela deficiéncia.
A Convengio Interamericana para a Eliminagio
de Todas as Formas de Discriminacdo contra as
Pessoas Portadoras de Deficiéncia — Convengio da
Guatemala (1999) —, promulgada pelo Decreto n°
3.956, de 8 de outubro de 2001(BRASIL,2001),
¢ clara nesse sentido. No mais, as doencas e as
lesbes nao sio sindnimas de deficiéncia. De fato,
existem pessoas com deficiéncia que apresentam
lesdes e nao demonstram ter deficiéncias, e outras
que nutrem a expectativa de que suas lesdes sao
contorndveis, ultrapassdveis.

Somos seres em vias de ser, e vem daf a imprecisao
dos limites entre o conhecimento médico e o das
ciéncias sociais. Ultrapassar esse limite ¢ dificil
diante do poder que certos diagndsticos tém sobre
os pais, a pessoa com deficiéncia, os professores, os
empregadores, a sociedade em geral.

O Modelo Social de interpretagio da deficiéncia,
instituido nos idos de 1977, surgiu no Reino
Unido por iniciativa de pessoas com deficiéncia
reunidas no Social Disability Movement, e é o que
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se ajusta aos preceitos inclusivos de entendimento
das pessoas com deficiéncia. O Modelo Social
tem pouca repercussio nos nossos sistemas de
ensino e de satde, na concep¢io do atendimento
reabilitacional pelos motivos jd expostos. Trata-se
de uma abordagem que nao se baseia nos cédigos
de identificagiao de doengas, nas limitagoes fisicas,
intelectuais, sensoriais e nas enfermidades psiquicas
que acometem uma minoria e que provocam
desigualdades de todo nivel, ignorando o fator
social, o papel do meio em todas as suas expressoes
(fisicas, comunicacionais, atitudinais e outras).

Pessoas com deficiéncia enfrentam intimeras
barreiras para fazer escolhas e viver com o minimo
de impedimentos possiveis. Essas barreiras geram
injustica social, vulnerabilidade, rebaixamento de
expectativas em relagio a vida familiar, escolar,
laboral, esportiva, do lazer, e colocam tais pessoas
em desvantagem em relacio as outras.

Um ndmero significativo de pessoas nessas
condicbes retrata uma sociedade avessa a todo
movimento no sentido de ultrapassar seu modo
discriminador de tratar seus individuos. Um pais
que se regula por uma visio excludente produz e
mantém pessoas com deficiéncia pelos motivos
os mais variados, replicando ideais ultrapassados,
calcados no individualismo, nas maiorias e ndo em
todos os seus membros indistintamente.

Algumas corporagbes que se firmaram pelo
atendimento discriminatério e excludente de pessoas
com deficiéncia relutam em reconhecer o Modelo
Social, haja vista que ele se estabeleceu hd mais de
40 anos! Tais corporagoes reivindicam o direito
de manter, a0 mdximo, essas pessoas sob tutela,
entendendo que essa custddia lhes oferece o suficiente
para viver em seguranga, para se desenvolverem e
serem atendidos nas suas necessidades.

O ultrapassamento exigido pelo Modelo Social
dd poderes as pessoas com deficiéncia, as quais
passam a definir o curso de sua escolarizagio, do
seu trabalho, dos tratamentos a que estao sendo
submetidos, enfim da sua vida como cidadios. O
Cédigo Civil Brasileiro, conforme o caput do art.

1.783-A (BRASIL, 2002) prescreve a tomada de
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decisao apoiada, processo pelo qual a pessoa com
deficiéncia elege pelo menos duas pessoas idoneas,
com as quais mantenha vinculos e que gozem de
sua confilanca, para prestar-lhe apoio na tomada de
decisdao sobre atos da vida civil, fornecendo-lhe os
elementos e as informagoes necessdrios para que
possa exercer sua capacidade. Essa medida juridica
demonstra um avango compativel com o avanco
dessas pessoas na conquista de seus direitos e de sua
capacidade para praticar atos civis.

Todas essas novas concepgdes e direitos tém
repercussoes na sociedade. Pelo Modelo Social, a
sociedade passa a ser mais limitada que as limitagoes
que se apresentam a certas pessoas. E o mais
importante é que a pessoa com deficiéncia retoma
o controle de sua prépria vida.

O uso constante e espontineo de expressdes como
“pessoa deficiente”, “portadora de deficiéncia’, entre
tantos outros de uso frequente, vem da heranca que
nos legou o Modelo Médico e todas as suas formas
de retratar algumas pessoas, de identificd-las a um
modelo pronto, fixo, compreensivel e aceito pela
maioria. As classificacoes da deficiéncia, os estudos
que as ciéncias médicas e sociais nos legaram tém
um acento forte e privilegiado na deficiéncia,
ela. mesma, como fendmeno acentuadamente
biopsicossocial. A constru¢io social da deficiéncia
tem a ver com relagoes de poder e com o discurso
mais influente.

Vincent Assante, como relator do Conselho
Econdmico e Social francés (FRANCE, 1975),
defendeu um modelo de interpretagio da deficiéncia,
propondo o que chamou de “situacio de deficiéncia”.
Essa situagao condiz com o Modelo Social, ja referido,
e foi utilizada com o objetivo de integrar as
consequéncias de um dado meio social, escolar,
de trabalho, lazer, familiar e outros, na avaliacio da
capacidade de uma pessoa ser considerada como
autdbnoma. Assante reafirma a primordialidade de
um ultrapassamento que diga respeito a necessidade
de considerar a deficiéncia como produto de dois
fatores: a pessoa com deficiéncia e as barreiras do
meio jd consideradas desde os idos de 1970.
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PROPOSICOES

O contraditério se apresenta de imediato, quando se
propoe legitimar a inclusdo na educacio brasileira.
As proposi¢oes que o sustentam exigem arriscados
ultrapassamentos. e, para tanto, é preciso estar
seguro do que se pretende.

Quando se trata de construir as bases de uma escola
das diferencas (de todos néds), o confronto com
os séculos em que se mantém a estruturagao de
nosso sistema educacional, firmado em um modelo
identitdrio de aluno, cuja cépia é a meta de um
ensino de qualidade, implica esfor¢o considerdvel.
Ha que se remover um conjunto de obstdculos
muito forte e resistente. Cabe entiao encontrar saidas
para deslegitimar métodos e priticas de ensino que
visam ao ensino para alguns, aqueles alunos para
os quais esses métodos e priticas foram criados e
sao perpetuados. Hd que se legitimar a escola como
lugar de todos e para todos, configurando um
projeto inclusivo de educagao consubstanciado na
diferenga, como aqui reportada.

Revisitando momentos nos quais a nossa educagao
foi concebida e estruturada, da fase colonial aos
dias de hoje, registramos momentos iniciais em que
modelos externos trazidos pelos jesuitas e cultivados
sob a inspiracio de uma filosofia europeia de
educagao foram ultrapassados pelo Iluminismo da
fase imperial, avangando, posteriormente, para os
ideais republicanos e que resiste até os nossos dias,
na sua expressio mais ampla.

Calcada em uma filosofia da identidade, a
educacio brasileira vive agora, timidamente, o
desafio provocado pela chegada de uma filosofia da
diferenca que sugere grandes mudangas, com novos
autores, que se distanciam diametralmente da visao
de educacio, firmada nos propdsitos filoséficos
da identidade fixada e da representacao clissica.
Tal corrente na nossa educagio tem na inclusio
um mote que a fortalece, dado que rejeita essa
concepgdo de identidade para pensar a educacio,
a escola, o aluno, a formagio dos professores, os
processos de ensino em geral.
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Muitos sao os que resistem em fazer a ponte dos
novos fundamentos filoséficos fincados na diferenga
com os aspectos pedagdgicos do ato educativo. Um
mergulho no espago escolar se faz necessdrio para
que sejam revisitadas, no fazer pedagégico de todo
dia, as prdticas que contrastam com um projeto
inclusivo de educagao com base em uma filosofia
da diferenca. Os embates diretos com a realidade
escolar que se apresentam com contradigoes, com
poderes reconditos. Sentimentos sio naturais e
precisam ser fomentados.

A inclusio nos faz reconceituar a aula, o aluno,
o professor, nas formas inusitadas em que se
engendram, na mesma aula; o ensinar e o aprender,
provocado que somos pelas perturbagoes que
conseguimos distinguir no confronto das diferencas
de uma escola para todos os alunos. Percebemos que,
nesses ambientes, os alunos estio se diferenciando,
juntos, apesar de todas as forcas que possam agir
em contrdrio: alguns alunos s estio na mesma
sala, mas nao acompanham os demais; a inclusao
estd excluindo mais do que trazendo beneficio para
certos alunos.

A passagem que temos de fazer de uma escola que
celebra a competéncia e as capacidades de alguns,
para aquela que vai encarar as capacidades de todos,
com suas variagdoes imprevisiveis, incontaveis, ¢é
estreita, incomoda, exigente.

Entre a escola de alguns para uma escola de
todos os alunos, existe todo o tempo em que a
educacio brasileira se acomodou, dedicando-se aos
privilegiados, que conseguiam reproduzir padroes
identitdrios prefigurados. Havia poucos alunos nas
escolas...

A educagio para todos ¢ coisa recente no nosso
sistema. Mesmo para os que jd estdo tragando
os novos rumos de uma escola fundada em uma
filosofia da diferenca, a diferenca de alguns
permanece adormecida e entregue a especialistas,
sabe-se 14 onde, ou mesmo nas salas de aula comuns,
mas com todo um aparato de curriculos, atividades
e avaliagoes adaptados a parte dos demais colegas.
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Recriar o processo educativo vigente em nossas
escolas, nas suas salas de aula, no ensino comum e na
formagao dos professores é um projeto ambicioso,
mas possivel.

Estamos habituados a reconhecer as pessoas por
meio de modelos que as definem e que se sustém por
invariantes. Ocorre que a diferenca nio se enquadra
nesses modelos que caminham para a conceituagao,
paraageneralizagio, que redinem sob o mesmo signo,
por semelhanca, os objetos que se assemelham. A
diferenca ¢ singular e s6 assim ela é concebivel. Em
uma palavra, nos processos recognitivos em que a
deficiéncia é conceitual, as pessoas com deficiéncia
sdo previamente enquadradas, sem condigoes de
fugir ao estabelecido, e nas interpretacoes de cada
quadro da deficiéncia, a especificidade dos casos
cria possibilidades, multiplica e faz proliferar a
diferenca. Dificil se torna, entao, o encarceramento
das pessoas, por corresponderem a certos atributos
que as identificam.

PROVOCAGOES

O projeto inclusivo ¢ extenso e, a0 mesmo tempo,
intenso, porque imprime novos valores, modos de
ser e de agir, em um processo que estd em andamento
e nio espera as condicoes mais privilegiadas para
acontecer — reparar um navio que cruza o oceano.

H4 muito a nossa escola padece de um mal-estar
que acomete professores, alunos, gestao, pais. E
notéria a insatisfacio da maioria. Muitas vezes
nao revelada, por for¢a de suas complicagdes e,
notadamente, suas repercussdes que vao desde a
vida funcional dos professores ao entendimento
da escola pelas familias e pela escola em geral.
Um descontentamento ¢ percebido, seja entre
os que reclamam que a educagio nao avanca em
seus indicadores de eficiéncia, seja entre os que
sentem que ¢ insuportdvel conviver com propdsitos
educativos que nio cabem mais no tempo de
transformagbes em que vivemos.

Tal perspectiva situacional provoca um entrechoque
de fatores que se contradizem e que nao se
estabilizardao de uma vez por todas.

Inc.Soc., Brasilia, DF, v.10 n.2, p.37-46, jan./jun. 2017



Inclusio, diferenca e deficiéncia: sentidos, deslocamentos, proposigoes

A recriagdo pretendida é dindmica, imprevisivel,
mas apesar dessa configuragio desafiadora,
podemos perceber avangos e caminhar sempre e
sempre no encalco dos objetivos que pretendemos.
Certamente nio ¢ vidvel tragar planos sequenciais,
hierarquizados de mudangas, porque, como toda
criagado humana, o inédito faz a diferenca. Temos
de contar com consisténcia de nossos propdsitos
inclusivos e ter a paciéncia dos sibios para nao
buscar resultados imediatos, para nio cairmos nas
falsas melhoras.

A educagao especial deu o sinal e trouxe, por
meio das diretrizes de sua politica fincada na
educagio inclusiva, a possibilidade de nosso
sistema de ensino questionar seus rumos.
Em vigor desde 2008, a Politica Nacional de
Educacao Especial na Perspectiva da Educacio
Inclusiva (BRASIL,2008), reafirma os propésitos
inclusivos das prescrigdes socioeducacionais da
Constitui¢ido de 1988 e as leis e decretos que
redirecionam o entendimento da sociedade em
geral e das institui¢oes mais especializadas a se
preocupar com fatores do meio fisico e social em
favor de uma experiéncia de vida compartilhada
dos cidadaos brasileiros.

Do ponto de vista das aplicagdes praticas,
isso significa trabalhar no sentido de tornar
acessivel a todos, e sem exclusdes de qualquer
tipo, a vida dos que habitam os espagos
comuns e particulares a cada um na nossa
sociedade. A escola é um desses ambientes e
integra o esfor¢o comum de todos os que estao
envolvidos na inclusdo em sua concepgao estrita
e ampla. Uma questao de coeréncia a impele
no sentido de, no lugar de categorizar, escolher
seus alunos e de garantir o direito de todos os
cidadios a educacao. Nio bastou, contudo, a
nossa Constitui¢do garantir, em seu artigo 208,
inciso I, o direito indisponivel do educando de
igualdade de condicoes de acesso a escola e de
permanéncia nela. O principio constitucional
foi além, acrescentando, no artigo 208, inciso
V, o dever do Estado de assegurar a educagio
mediante o acesso aos seus niveis mais elevados
de ensino, pesquisa e criagao artistica, segundo
a capacidade de cada um.
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Este artigo é bastante para que se possa deduzir
de suas linhas uma escola para todos, em que
a diferenca de cada aluno nio é mais motivo
para alguns serem educados em escolas a
parte, em razao da deficiéncia, diante de uma
capacidade exigida de antemao para fazer
acessar, permanecer e participar de classes do
ensino comum.

Podemos conceber, a partir dessas proposigoes,
nio apenas uma nogao de deficiéncia no dominio
educativo, ou mais especificamente escolar, que nao
os categoriza, nem prevé, de antemao, orientagoes
especificas e adaptadas do ensino para inclui-
los, como pensam alguns, como solugao diante
do problema que esses alunos criam para que se
mantenha a qualidade das escolas.

O aprender e o ensinar, sob o entendimento da
diferenca de todos nds, redefinem o que se propoe
como educacio escolar em nossos dias.

Pela mesma via de interpretagio da diferenca que
aqui desenvolvemos, aprender envolve mobilizagao
do aprendiz, envolvimento, deslocamento de
sentidos, atos subjetivos, autorregulados por uma
inteligéncia que opera diante de problemas. A
dinAmica do aprendizado ¢é pessoal e, segundo
Deleuze (2009), diferencia o ser, que devém outro,
se modifica. Considera-se aprendiz aquele que
lida com um problema, porque se sente afetado,
desafiado por uma questdo, por uma curiosidade,
pelo reconhecimento de um conhecimento que
lhe é relevante. A for¢a motriz do conhecimento é
individual, nao pode ser provocada por outrem — a
motivagio ¢ interna ao sujeito do conhecimento.

Cabe aqui ressaltar o que Deleuze (2010, p. 175)
chama de afectos, que “[...]na0 sdo sentimentos, sio
devires que transbordam aquele que passa por eles
(tornando-se outro)”. Os afectos nao se reduzem
a sensagoes, sentimentos. O que os provoca sio
forgas, fluxos, que impactam diferentemente em
cada um. Diferem do que usualmente se entende
como sentimentos, que sao sensagoes simbolizadas,
que ocorrem, por exemplo, quando se nomeia o que
se sente: alegria, tristeza e afectos envolvem modos
de sentir a alegria e a tristeza.
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Conflitos, perturbagées sao manifestagoes proprias
dos afectos e mobilizam o estudante a por em agio
seus saberes e a modificd-los, amplid-los na medida
de suas necessidades, possibilidades ¢ do quadro
resolutivo que se lhe apresenta. Afectos tém relagao
estreita com a aprendizagem, entendida como ato
interno, movido por forcas que nio sio controladas
de fora.

Uma provocagao que se pode fazer ao ensino que
hoje se reconhece como “de qualidade” e ao que
Deleuze (2010, p. 178) denomina afectos remete a
uma das observacoes retiradas de sua experiéncia
como professor: “[...] ninguém escutava tudo, mas
cada um pegava aquilo que podia aproveitar para
alguma coisa, mesmo longe da sua disciplina”.

Depreende-se dessa versao do agente provocador
do aprendizado um ensino aberto em seus objetivos
e vivo nas formas de se apresentar. Deleuze (2010)
admitia que ensinava com paixao e que suas aulas
envolviam muita preparacio, para que pudesse ir
além de uma mera exposi¢ao, em que dado assunto
¢ dado a ser conhecido, a partir de uma explanagio
sem vida, uma programagao formal, transmitida,
passada a frente, sem a vibragio prépria de um
momento aguardado. O professor, portanto,
também precisa sentir-se afetado pelo que trata/
ensina, a0 comunicar-se com os alunos. Embora se
prepare, sempre hd o que aprender e a aula seria
“[...] como um laboratério de pesquisas: dd-se um

curso sobre aquilo que se busca e nao sobre o que se
sabe” (DELEUZE, 2010, p. 177).

Nessa perspectiva, o ensino que condiz com
um escola inclusiva, aqui apregoada, envolve o
encontro entre quem aprende e quem ensina,
sem uma hierarquia entre as inteligéncias entre
ambos e a impossibilidade de previsao, controle
e/ou mensuragio do que pode acontecer ou
mover a partir de tal encontro. Ranciére (2002)
refuta o que define como mito pedagdgico, que
tem a ver com o mestre explicador e a submissao
do aprendiz ao ensinante, dado que esse teria
uma inteligéncia superior ao daquele e seria uma
Gnica e verdadeira via do conhecimento. Ainda
nos pautamos por esse mito e dificil tem sido
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fazer com que aquele que propde o ensino escolar
e o que o efetiva, nas salas de aula, compreenda
a necessidade desse encontro essencial, que nao
subestima a inteligéncia de ninguém.

De fato ¢é polémico o que ora trazemos a discussao,
mas em se tratando das provocagdes e das
exigéncias de um ensino para todos, precisamos,
finalmente, reconhecer que a aprendizagem cabe
ao aprendiz, embora nem ele mesmo saiba quando
e como aprende. Talvez ele apenas sinta quando
algo lhe toca, lhe perturba e, as vezes, isso ocorre
posteriormente. O tempo do aprender ¢, portanto,
subjetivo e relne o presente, o passado e o futuro.
Assim, o aprender nao se dd na linearidade dos anos/
séries escolares, na forma objetiva e prética sugerida
pela organizagao curricular. Nao hd condi¢oes e/ou
sentido de prever, controlar, conduzir e mensurar
qualquer aprendizagem, uma vez reconhecida
como ato pessoal, que se multiplica e se diferencia
ilimitadamente, conforme se efetiva.

Deleuze (2009, p. 23) vem ao nosso encontro mais
uma vez nesta provocacio, quando, ao se referir,
novamente, ao ato de aprender, ele afirma:

Nunca se sabe de antemao como alguém vai aprender — que
amores tornam alguém bom em latim, por meio de que
encontros se ¢ fildsofo, em que diciondrios se aprende a
pensar. Os limites das faculdades se encaixam uns nos outros
sob a forma partida daquilo que traz e transmite a diferenga.
Nao hd método para encontrar tesouros nem para aprender.

O reconhecimento da importincia e da dignidade
do aprender para o mesmo autor se expressa pelo
que segue:

¢ como uma homenagem as condi¢oes empiricas do saber:
vé-se nobreza neste movimento preparatério, que, todavia,
deve desaparecer no resultado. E mesmo se insistimos
na especificidade de aprender e no tempo implicado na
aprendizagem, ¢é para apaziguar os escrdpulos de uma
consciéncia psicoldgica que, certamente, no se permite
disputar com o saber o direito inato de representar todo o
transcendental. Aprender é tio-somente o intermedidrio
entre nio-saber e saber, a passagem viva de um ao outro.
(DELEUZE, 2009, p.238)

A concepgao de um sujeito singular inacabado, que
aprende a seu tempo e modo ¢é fundamental no
entendimento de uma escola de todos em que os
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alunos aprendem a partir de suas capacidades, sem
exclusdes, comparagoes e hierarquizagio de niveis
de conhecimento.

O ensinar, na perspectiva da diferenca em si mesma,
e tal qual o entendemos em uma escola inclusiva,
busca disponibilizar um acervo de conhecimentos,
sejam esses culturais, cientificos, tecnoldgicos,
artisticos, filos6ficos ou quaisquer outros, com
vistas a propiciar a socializagdo, a expansio e,
fundamentalmente, a recriacio desse acervo, de
modo livre e auténtico, tanto pelo aprendiz, como
pelo professor.

A escola inclusiva reconhece no aluno o ser que
devém e que se constitui na diferenca, e que nada
estd previsto na sua aprendizagem. Nao cabe,
pois, nessa escola, um modelo a ser seguido ou
reproduzido. Somos todos simulacros — professores
e alunos.

Schopke (2012, p.162) pontua a respeito da
perspectiva deleuziana, quando liberada das malhas
da representagao: “cada um de nés é um simulacro,
jd que nao hd um fundamento como um e si que
nos sirva de modelo. O modelo nao existe mais”.

As provocagdes aqui apresentadas visam libertar o
processo pedagdgico de seus referentes habituais:
métodos, recursos  pedagdgicos, niveis de
desempenho, assim como os professores e os alunos
da escola excludente, que temos hoje.
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CONCLUSAO

Os posicionamentos aqui reunidos em relagio
a0 aluno, como um ser incompardvel e mutante,
e a no¢do de simulacro deleuziana, que destitui a
possibilidade de cépia e reproducio de modelos
prefigurados, podem se estender as escolas, como
uma organizagao viva, passivel de se expandir, de se
modificar, de devir outra.

O mesmo pode se dar em relagao aos processos
de ensino e de aprendizagem. O ensino, como
o ato de disponibilizar saberes, instrumentos,
interpretagdes com vistas a criagao. A aprendizagem,
como experimenta¢do ¢ liberdade de criagao do
conhecimento. A avaliagcio, como o ato de conferir
o sentido da criagdo para quem cria, tanto para o
aluno quanto para o professor. Nessa perspectiva
educacional, nio cabe a ideia de mediacio do
professor, dado que essa ¢ uma afirmagio da
hierarquia de inteligéncias que sustenta o controle,
a condugio, a superioridade de quem medeia, nao
tendo a ver com o processo de construgio criativa
do conhecimento e da deficiéncia como um atributo
fixado na pessoa, que a define por inteiro.

A escola para todos ¢ um ambiente educacional
em que se estabelecem relagdes de criagio entre
as pessoas que nele habitam. E um espago onde
a deficiéncia perde o sentido definitivo atribuido
a limitagoes de natureza cognitiva, sensorial,
fisica, social, cultural, pois nele o que conta para
o desenvolvimento do aluno e a construgao do
conhecimento ¢ a convivéncia entre univocidades,
singularidades, a liberdade de se fazer na diferenca.
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RESUMO

A psicanalise nao aborda a deficiéncia intelectual, mas fornece pistas para pensa-la a partir da nocéo
freudiana de inibicdo e da nogéo de debilidade em Lacan. Neste autor, a debilidade é definida como uma
posicao subjetiva, e ndo como quadro psicopatoldgico catalogado nas classificagbes e manuais diagnoésticos
atualmente em uso. Neste texto, as autoras partem do conceito de constituigdo subjetiva para definir a posi¢cao
subjetiva débil e apontar como ela pode afetar a autonomia e a construgdo de lagos pelo sujeito. A partir
dessa elaboracgéo, apontam o que seria a direcao de um tratamento do sujeito na posi¢éo débil baseado nos
pressupostos da psicanalise, quer nos dispositivos escolares quer nos institucionais.

Palavras-chave: Psicanalise. Constituicdo subjetiva. Debilidade. Deficiéncia intelectual.

Psychoanalysis look on intellectual disability: from copyist to author of
own history
SUMMARY

Psychoanalysis does not address intellectual deficiency, but it provides clues to thinking about it from the
Freudian notion of inhibition and the notion of weakness in Lacan. In this author, weakness is defined as a
subjective position, not as a psychopathological framework cataloged in the diagnostic classifications and
manuals currently in use. In this text, the authors start from the concept of subjective constitution to define the
weak subjective position and to point out how it can affect the autonomy and the construction of bonds by the
subject. From this elaboration, they point out what would be the direction of a treatment of the subject in the
weak position based on the assumptions of psychoanalysis, both in school and institutional devices.

Keywords: Psychoanalysis. Subjective constitution. Weakness. Intellectual disability.

Inc.Soc., Brasilia, DE v.10 n.2, p.113-118, jan./jun. 2017 47


mailto:cataoines@gmail.com
http://lattes.cnpq.br/1564982787012578
mailto:cristinacais3@gmail.com

La mirada del psicoanalisis sobre la discapacidad intelectual:
de copista a autor de su propia historia

RESUMEN

El psicoanalisis no aborda la deficiencia intelectual, pero proporciona pistas para pensarla a partir de la
nocién freudiana de inhibicién y de la nocion de debilidad en Lacan. En este autor, la debilidad se define
como una posicién subjetiva, y no como cuadro psicopatolégico catalogado en las clasificaciones y manuales
diagnosticos actualmente en uso. En este texto, las autoras parten del concepto de constituciéon subjetiva
para definir la posicidn subjetiva débil y sefialar como puede afectar la autonomia y la construccion de lazos
por el sujeto. A partir de esa elaboracién, apuntan lo que seria la direccion de un tratamiento del sujeto en la
posicion débil basado en los presupuestos del psicoanalisis, tanto en los dispositivos escolares como en los

institucionales.

Palabras clave: Psicoanalisis. Constitucion subjetiva. Debilidad. Deficiencia intelectual.

O OLHAR DA PSICANALISE SOBRE A
DEFICIENCIA INTELECTUAL

A psicandlise nao tem uma teoriza¢io propriamente
dita sobre a deficiéncia intelectual, mas conta em
Freud com a nogao de inibi¢do e, posteriormente,
em Lacan, com a nogio de debilidade, que
permitem uma analogia com o conceito da
deficiéncia intelectual. Deficiéncia intelectual e
debilidade nio sio exatamente a mesma coisa, mas
a segunda nog¢io problematiza e pode esclarecer
a questido subjetiva que envolve a primeira. O
conceito de deficiéncia intelectual pressupoe um
funcionamento cognitivo abaixo da norma e nio
considera o inconsciente. Por sua vez, a psicandlise
aborda o sujeito do inconsciente e trata do singular,
isto ¢, do que diferencia um sujeito do outro, para

além do déficit.

Neste texto, as diferencas entre deficiéncia
intelectual e debilidade sao abordadas em seus
aspectos conceituais e fenomenoldgicos. Fica claro
que os mesmos fendmenos podem indicar situagoes
clinicas diferentes, requerendo do analista atengio
as sutilezas presentes na fala. Vamos abordar o tema
da debilidade a partir do conceito de constituigao
subjetiva, definir como o sujeito assume uma
posicao subjetiva débil e como ela pode afetar sua
autonomia e a construcio de seus lagos.
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“Ndo importa a inteligéncia que um sujeito tenha,
importa o que ele faz com isso”.

Maud Mannoni (1999/1964)

A partir dessa elaboragio, apontamos o que seria a
condugio de um tratamento do sujeito na posigao
débil baseado nos pressupostos da psicandlise.

O NASCIMENTO DO SUJEITO: A
DEPENDENCIA ESTRUTURANTE DA
VIDA E A CONSTITUIGAO SUBJETIVA

O ser humano nio nasce pronto, acabado. Ele
nasce prematuro, quer do ponto de vista fisico,
quer do ponto de vista psiquico. Sua condigao de
prematuro para a vida, ainda que nasga a termo,
determina o que Freud nomeou de desamparo
primordial (Hiflosigkeit, Freud). O desamparo
em que nasce o ser humano, que nio sobrevive
sozinho, condiciona sua dependéncia de outro ser
em carne ¢ osso, um semelhante, que funcione
como préximo assegurador (Nebenmensch, Freud).
Talvez por este motivo o bebé humano, ji ao
nascer, se interessa por outro humano. Com apenas
horas de nascido, ele nio apenas é capaz de imitar
o gesto do semelhante como provoci-lo para a
interagao (NAGY e MOLNAR, 2004). Ele é capaz
de reconhecer a voz da mae mesmo retransmitida
por um gravador. Sua fome de contato ¢ anterior a
fome de leite, donde podemos dizer que, antes do
leite, o bebé suga a voz da mae.
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O bebé nasce imerso em palavras. Ele é falado muito
antes de falar. Mas para que se torne um ser falante,
¢ preciso incorporar o banho de linguagem em que
nasce. Eis o que torna o organismo um corpo capaz
de danga e leveza, de desafiar a gravidade.

O caminho que conduz a pequena crianga a deixar
o reino do ser em que nasce e adentrar o reino
em que as palavras ganham valor de significantes,
umas encadeadas as outras em busca de sentido, ¢
o que nomeamos em psicandlise de constitui¢ao do
sujeito ou constituigio subjetiva. Em psicanilise,
nao trabalhamos com a nogao de individuo, mas
com a de sujeito, que jd nasce dividido (entre ser
e sentido, entre gozo e saber). Nesta passagem o
pequeno ser perde sempre algo, por exemplo, a
possibilidade de falar todas as linguas.

Lacan nomeou duas operagdes de constitui¢ao do
sujeito: a alienagdo e a separagdo. Na primeira — a
alienagio - o bebé deve poder se tomar por aquilo
que falta & mae, se alojando nas suposigoes de
sentido que ela faz sobre ele. A mae d4 sentido ao
seu grito e ao seu choro. Ela fala com ele e por ele.
No exercicio da fun¢io materna, o Outro cuidador
supoe que o bebé pode responder, niao obstante
sua insuficiéncia fisica e psiquica. E uma aposta
a qual a maioria dos bebés responde como pode.
Na aliena¢io, o bebé aceita o convite da mae para
participar do campo da linguagem e para ocupar
temporariamente o lugar de objeto de seu gozo. Hd
um tempo em que o Outro cuidador, a mae em sua
funcio atributiva, acolhe o bebé e constréi com ele
um lago. E uma co-construgio. O bebé participa
ativamente do estabelecimento deste lago (vinculo).
O bebé ¢ ativo desde o nascimento.

A segunda operacio constitutiva do sujeito — a
separagido - ¢é aquela que vai permitir ao bebé
separar-se do Outro. E o tempo da constituigio
do terceiro separador, aquele que institui a Lei e
permite & crianga comegar seus ensaios de uma vida
autdnoma. Como na fun¢io materna, aqui também
nao se trata obrigatoriamente da presen¢a do pai
biol6gico mas da entrada em cena de uma fungio
— a paterna — que interdita 2 mae a reintegragio
de seu produto e ao bebé permanecer no lugar de
objeto para sua mae.
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As operagdes brevemente descritas anteriormente
se iniciam muito cedo na vida de um bebé e
continuam em um movimento em espiral ao longo
de toda a vida.

Podemos depreender que a autonomia de um
sujeito é sempre relativa. E uma separagio que a
sustenta. Mas a separagdo se sustenta na criagio
de algum tipo de laco (vinculo) construido com
o Outro.

Nés, psicanalistas, nos ocupamos em ler a l6gica
que sustenta o vinculo do sujeito com o Outro,
légica criada nos tempos da constituigao subjetiva,
que serve de modelo e determina sua posi¢ao no
mundo e sua forma de construir seus lagos.

DEBILIDADE E CONSTITUIGAO
SUBJETIVA

Para a psicandlise, a debilidade é uma posi¢io
subjetiva caracterizada pela manutengao de
atribui¢io de saber ao Outro que impossibilita ao
sujeito ser protagonista de sua prépria vida. Neste
contexto, o significante débil nao ¢ utilizado como
substantivo, ele é usado como adjetivo, nio para
qualificar o sujeito, mas para indicar algo de frégil,
um sujeito fragilizado em sua constitui¢io e em seu
posicionamento perante o Outro. Algo acontece
na constitui¢ao subjetiva que nio permite que o
sujeito se posicione de forma “autdnoma” diante do
Outro, isto ¢, sustentando o préprio desejo.

A posigao débil pode ser encontrada tanto nos
casos de pessoas com alguma patologia orginica
definida, como em qualquer sujeito sem uma
patologia organica, o que justifica tantas pessoas
com diagnéstico de deficiéncia intelectual sem
que uma etiologia orginica possa ser encontrada.
Assim, em psicandlise, a debilidade fala de um
modo de funcionamento psiquico, com ou sem
acometimento da base orginica do corpo.

Para o sujeito débil, o Outro lhe parece completo,
sem falta. O Outro é aquele que estd sempre presente
oferecendo tudo, cuidando para que nada falte ao bebé
que lhe parece tao frigil e merecedor de cuidados. Um
bebé que nasce com uma fragilidade organica inicial
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que o leva, por exemplo, a uma UTI neonatal soma a
sua condi¢ao humana de desamparo constitutivo uma
fragilidade orginica suplementar. Nesta condicao,
pode acontecer de ele nada pedir ao seu cuidador que
também nada lhe demanda, por nio fazer a necessdria
suposicio de possibilidade de resposta no bebé. Trata-
se de um arranjo comum em criangas diagnosticadas
com alguma patologia desde cedo, tanto para o bebé
quanto para aquele que faz funcao de Outro cuidador.

De modo andlogo, o bebé que nasce portador de
uma sindrome pode surpreender seus pais mais que
um bebé “normal”, dificultando o estabelecimento
do lago. E importante separar déficit orginico de
apeténcia simbdlica (CRESPIN, 2004) - que ¢ o
interesse do bebé para entrar em relagio com o
Outro. Esta leitura pode mudar o destino no mundo
dos falantes, de um bebé diferente desde o comeco.
Pois um déficit, seja ele qual for, tenha a gravidade
que tiver, ndo se confunde com o sujeito desejante.
Este diz respeito a estruturagio da vida psiquica,
imaterial, cuja base material é o organismo.

Apesar do inicio dificil, alguns bebés podem
encontrar saidas para este primeiro momento nio
se fixando em uma posi¢io débil, enquanto outros
precisardo da intervenc¢ao de um terceiro para nao
ficarem aprisionados na armadilha dos desejos e
cuidados iniciais.

Na constitui¢ao subjetiva, o sujeito na posi¢ao
débil toma um destino diferente do esperado. Ele
fica colado 4 imagem dupla que vé no espelho
(LACAN, 1949), com dificuldades de se apropriar
desta imagem como sendo a sua, o que lhe traz
empecilhos para construir uma imagem unificada
de si. O primeiro espelho para o bebé é o rosto
da mae, como esclareceu Winnicott (1975). Para
construir a prépria imagem, ¢ preciso primeiro que
o bebé se aliene a imagem de si que lhe ¢ indicada
por aquele que se ocupa dele.

Para a psicandlise, o sujeito se organiza e se
constitui em trés registros RSI — real, simbdélico e
imagindrio — os quais, para funcionarem, devem
estar necessariamente entrelagados. Na debilidade
ocorre uma intrusao do imagindrio no simbélico

(LACAN, 1975). Lacan associa a debilidade a
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inibi¢ao e, fazendo referéncia a Freud, situa a
inibi¢ao no campo do corpo e da fungio. O
conceito de inibicio (Hemmung) em Freud
surge na elaboracio da Primeira Tépica. Freud
a define como uma parada ou bloqueio de uma
agdo motora, ou uma interrup¢do na cadeia de
pensamento, o queafeta o processo deaprendizagem.
Freud (1926/1980), ao associar a inibicio a uma
funcio, destacou algumas fungées que estariam
sujeitas a essa dindmica, como: a func¢io sexual, da
nutri¢io, da locomocio, do trabalho, além de outras
inibicoes especificas. Os efeitos podem aparecer de
maneira pontual, em determinados momento da
vida do sujeito, ou mesmo parcial, com a inibi¢io
de apenas uma fun¢io. Na debilidade, a inibi¢ao
acontece de forma mais generalizada, como se fosse
exacerbada, afetando vdrias dreas e funcoes.

Manter-se no nivel imagindrio significa que as
criangas na posi¢io débil podem nio se apropriar
de seu corpo, necessitando de Outro cuidador para
atender a todas as suas necessidades e demandas.
Em fun¢ao disto, percebemos criangas com o corpo
desarmoénico, ou ainda com dificuldades para
perceber algumas de suas préprias necessidades
organicas e corporais.

O sujeito nessa posigao procura manter o Outro sem
falta, como detentor de todo saber, como alguém
que ele nio pode questionar e, por isso, se coloca
como servil a este Outro. Criangas e mesmo adultos
na posicao débil sao sujeitos que nio questionam o
Qutro, que aceitam passivamente, € até mesmo de
forma adesiva e décil, tudo que vem deste Outro.

No limite, encontramos criangas que nao
apresentam qualquer demanda mesmo para
satisfazer suas necessidades mais bdsicas, como se
o Outro fosse sempre responsdvel e tivesse o saber
sobre tudo, inclusive sobre seu corpo.

As operagoes de alienacio e separagao definem a
constituigao subjetiva como um processo psiquico
sutil e muito precoce que possibilita o advento de
um sujeito desejante, isto ¢, de um ser falante. Pois
¢ neste processo que o sujeito tem acesso a fala. A
fala nio é um ato de fonagio, é um ato de sujeito.
Para a psicanilise, falar significa suportar o vazio
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e se distanciar do Outro. Como diz Lebrun, falar
implica “ndo estar mais em simbiose com as coisas,
poder distanciar-se e nao estar mais no imediato, na
urgéncia’ (LEBRUN, 2008, p. 49). A fala de um
sujeito pressupde equivocos. Um sujeito ao falar
nao consegue dizer exatamente o que queria dizer.
Os significantes nio estao dados previamente nem
atrelados a um dnico significado. Para falar é preciso
poder falhar, cometer erros na lingua falada, errar
na linguagem, no duplo sentido (érro e errincia).

O sujeito em posigao débil procura a todo custo
evitar os equivocos da linguagem, reduzir os
multiplos sentidos a um sentido tnico, criar uma
certeza inexistente no simbélico, apegando-se ao
sentido no lugar do equivoco. Ele nio percebe o
duplo sentido. Notamos assim criangas e jovens, ou
mesmo adultos, que nessa posi¢ao dizem tudo ao
pé da letra, e as vezes revelam “verdades” que nao
poderiam ser ditas.

Nessa dinimica, o sujeito em posi¢ao de debilidade
pode apresentar dificuldades com a linguagem
escrita ou mesmo com a linguagem oral, as vezes
chegando ao mutismo ou a ecolalia, mantendo uma
repeticio da mensagem do Outro, sem produzir
uma fala prépria. Identificamos aqui fen6menos
semelhantes que podem ser encontrados em
quadros clinicos bastante diferentes, como o
autismo, a psicose ¢ a debilidade. No autismo, tais
fendmenos, quando ocorrem, apontam uma defesa
diante da alteridade. O sujeito autista tenta apagar
qualquer marca de seu assujeitamento a linguagem,
qualquer marca de enunciagio (em si e no Outro).

Na psicose, os mesmos fendmenos visam evitar
um Outro que lhe parece perseguidor. Jé na
debilidade, o “objetivo” seria a manutengio do
Outro completo, sem falhas. Algumas criangas na
posicao débil, mesmo tendo essa questio com o
uso da linguagem, fazem uso de metdforas, como
construgdes poéticas e jogos de palavras. Se, no
entanto, o interlocutor (terapeuta, professor, pais)
desacredita a produgio do sujeito nessa posicio,
certamente ela nao se sustentard. O poema abaixo,
por exemplo, é construgio coletiva de um grupo de
criancas com diagndstico de deficiéncia intelectual.
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Olho Aberto!

Turma 4’

Régua parece metro,

mas nao é.

Bolinha de gude parece bolinha de chocolate,

mas nao é.

Metré parece trem de ferro,

mas nao é.

Homem de brinco parece mulber,

mas nao é.

Ovo de pdscoa parece ovo de galinha,

mas nao é.

Gotas de chuva parecem ldgrimas,

mas nao é.

Cabelo cacheado parece macarrio,

mas nao é.

Essa turma parece jogo de quebra-cabega,

mas nao é.

Alguns sujeitos em posicao débil se permitem
utilizar a imagem, conseguem desenhar, mas se
veem impedidos de ter acesso a escrita. Sabemos
que desenho e escrita sao formas diferentes de lidar
com as representacoes. No desenho, a presenca da
imagem implica uma conjun¢io do imagindrio
com o simbdlico; jd na escrita, o simbdlico se

articula com o real, algo que para alguns sujeitos
nessa posi¢ao se torna dificil, até impossivel.

O ato de desenhar ¢ algo que alguns sujeitos na
posi¢ao débil conseguem fazer muito bem. Outros
constroem poemas verbalmente, mas encarregam
outro alguém de escrevé-los, evitando entrar no
dominio da escrita. E o Outro que escreve para
ele, ¢ 0 Outro que sabe escrever. E o Outro que
fala por ele ou que escreve por ele, o saber estd do

lado do Outro.

1Poema coletivo elaborado por grupo de alunos da Turma 4,
com diagndstico de deficiéncia mental, durante atividade do
Atendimento Educacional Especializado (AEE) no CAIS em
Contagem (MG).
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Lacan, no semindrio De um Qutro ao outro, na licao
de 12 de fevereiro de 1969, questiona se nao existe
certa asttcia no débil. Ele conta que um paciente
seu, em andlise, diz verdades que saem em estado
de pérolas, e afirma: “... é forcoso, afinal, que nem
tudo seja tdo débil assim no débil mental. E se ele
fosse um pouquinho ardiloso, o débil mental?”
(LACAN, 1968/69, p. 172). Ora, sabemos que
asttcia é sindnimo de inteligéncia. A posicao de
Lacan coloca em xeque a crenga construida durante
séculos sobre a definicio da debilidade como
sindbnimo de deficiéncia intelectual. Nessa licio,
Lacan rompe definitivamente o vinculo entre a
debilidade e a nogao de déficit. Para a psicanilise,
nao se trata de medir os déficits e realizar um
tratamento a partir das dificuldades de modo a
colmatd-las. Trata-se de buscar ler no que o sujeito
diz, como ele se fixou na posi¢io em que funciona,
qual a légica que preside o seu funcionamento. Para
a psicandlise, a dire¢io de tratamento depende da
apreensao pelo psicanalista desta légica.

No sujeito em posigao débil a redugao do simbélico
€ a repetigao estao muito presentes, com o intuito
de conservar e repetir os significantes do Outro,
cuidando para que eles nio sejam substituidos por
outros significantes (BRUNO, 1983, p. 16). Bruno
alerta que isto gera um grande perigo na forma de
tratamento destes sujeitos, e acrescentamos, um
grande perigo na educagio, pois com frequéncia
a tentativa de reducio simbdlica do sujeito débil
encontra as tarefas reduzidas e repetitivas utilizadas
na educa¢io da crian¢a com quadro de debilidade.
O aluno na posicao débil pode se tornar um
simples “copista’ na sala de aula, uma cépia sem
apropriacdo do saber, uma cépia do que o Outro
sabe, o que reforca sua posi¢ao. O mesmo pode ser
percebido em situagdes em que o sujeito ritualiza o
seu cotidiano em agoes repetitivas.

Nesta operagao, o que o sujeito na posi¢ao débil visa
¢ encobrir todo o trago do sujeito do inconsciente.
O sujeito nessa posi¢ao é aquele que nao questiona
e que se posiciona perfeitamente no “logo existo™?,
sem se perceber de fora, da posi¢io de um sujeito
que se abole no discurso.

2Referéncia ao cogito cartesiano.
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O sujeito na posicao débil, para nao correr o risco
da mentira, simplesmente repete o enunciado do
Outro e nao se coloca o enigma do saber (ou o saber
como enigma), processo que o leva a se posicionar
como mero repetidor do discurso do Outro. Ele
¢ aquele que cré no Outro consistente. Pode-se
afirmar que a existéncia desses sujeitos se dd pela
consisténcia e pela crenca.

A ESCUTA DO SUJEITO:
CO-CONSTRUINDO UM CAMINHO
PARA UMA AUTONOMIA POSSIVEL

Para nés, psicanalistas, se existe alguma crenga, é no
sujeito. Nossa aposta ¢ na capacidade desse sujeito
advir como ser autbnomo com as falhas que lhe
sdo proprias. A psicandlise ndo se ocupa do déficit,
intelectual ou outro, mas da histdria do sujeito e de
sua constitui¢ao.

Para tornar-se um sujeito “autbnomo”, é preciso
primeiro se alienar ao campo da alteridade, ao
Outro, submeter-se a lei para, sé entdo, questionar
o préprio desejo. A maior ou menor autonomia de
um sujeito depende do modo como se estruturou o
seu funcionamento psiquico.

O tratamento psicanalitico permite ao sujeito se dar
conta de seu modo de funcionamento, apropriar-
se de sua histéria e assim deixar as repetigoes
autdbnomas por outro modo de autonomia:
implicar-se no que lhe acontece, assumir suas falhas,
seu modo de errincia no campo da linguagem, seu
estilo préprio, e saber fazer com o que lhe é mais
singular, reinventar-se.

Ao contrdrio do que se pensa no senso comum, ¢é
preciso colocar o sujeito na posigao débil a falar,
dar-lhe ouvidos, seja por seus desenhos, por escrita,
ou por sua voz.

Um trabalho com a familia, com os pais, pode
permitir o deslocamento de foco da patologia ou
do diagnéstico de deficiéncia intelectual para uma
aposta no filho, em suas potencialidades, em seu
saber. Sobretudo com o sujeito nessa posicao,
¢ preciso que o Outro (terapeutas, professores,
pais) nao se coloque como detentor de todo
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saber, sem permitir que aparega o singular que
caracteriza o sujeito.

Na inclusao escolar, trata-se de permitir que o sujeito
participe do jogo social com seus pares e consiga
se posicionar diante das questdes que surgem no
cotidiano da escola. Estar atento a escuta de como
esse sujeito elabora suas questdes, com seu estilo e
forma préprios de lidar com o simbélico.

No trabalho institucional, as instituigoes que
atuam de forma complementar a escola, tém
como premissa fortalecer o estilo e saber singulares
de cada sujeito. Nao trabalhar pelo refor¢co das
repeti¢oes que ele préprio busca, mas, ao contrrio,
permitir que o sujeito traga algo que lhe é préprio
e inovador. Como o poema Olho Aberto!, ou o
poema abaixo, que foi elaborado em uma atividade
do Atendimento Educacional Especializado (AEE)
do Cais (Contagem, MG) quando solicitado a
criangas com diagndstico de deficiéncia intelectual
que definissem o que significava inclusao.

Percebe-se neste poema, como este garoto possui
um saber pertinente e astuto sobre o que significa
a inclusio e sua insercio no mundo escolar. E um
verdadeiro aforisma sobre a inclusao.

Na inclusao laboral, é necessirio que igualmente
se permita que o sujeito se aproprie da tarefa que
executa e do seu trabalho com desejo e autonomia,
nao fortalecendo agdes meramente repetitivas sem
desejo e investimento. O emprego formal e mesmo as
modalidades de emprego apoiado sao possibilidades

para o sujeito realizar e expressar sua autonomia.

Pois, como nos ensinou Maud Mannoni, nio
importa a (o nivel de) inteligéncia que um sujeito
tenha, importa o que ele faz com isso.
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RESUMO

Testou-se a diversidade da incluséo trabalhista das pessoas com deficiéncia (PCDs) no Rio de Janeiro desde
2000, periodo apos a regulamentagéo da lei de cotas empregaticia e objeto da realizagdo de megaeventos
paradesportivos na cidade. Revelaram-se movimentos diferenciados dos diferentes grupos de PCDs ao
longo do tempo. A primeira década apresenta ganhos da ocupacgéo formal para o conjunto das PCDs adultas
cariocas, mas queda para as pessoas com deficiéncia intelectual (PCDIs). Coincidentemente, nesse intervalo
as PCDIs estiveram excluidas da paralimpiadas. Nos anos 2010, a ocupacao formal cresceu quatro vezes
mais para os PCDIs que para as demais PCDs. Os incrementos foram maiores nas empresas cujo tamanho
obriga a aplicagao da lei de cotas. Ja no periodo pés-olimpico observa-se queda maior do emprego formal
dos PCDs e em especial dos PCDIs. De maneira geral, a primeira década do milénio foi de conquistas
trabalhistas para as PCDs, mas perdida para as PCDlIs, enquanto a segunda década foi, pelo menos até
2016, particularmente favoravel ao ultimo grupo.

Palavras-chave: Deficiéncia. Deficiéncia intelectual. Cotas. Paralimpiadas. Rio 2016.

Employment quotas, paralympics and diversity in the inclusion of
people with disabilities in Rio de Janeiro

ABSTRACT

We test the diversity in the formal job inclusion of people with disability (PWD) in the city of Rio de Janeiro
since 2000, after the employment Quotas Act enact and major parasports events happened in the city. We
show different trends for different PWD groups over the years. The first decade analyzed here shows gains in
the formal employment for Rio’s adult PWD group, but a decline for people with intellectual disability (PWID).
Coincidentally in this period the intellectually disabled were excluded from the Paralympics. In the 2010s,
PWID s formal employment rates increased four times more than other PWD's. These increases were greater
in companies whose number of employees requires their compliance with the Quotas Act. However, in the
post-Olympic period we noted a sharper decrease in PWD's formal employment and even more so for PWID.
In general, there were labor achievements for the PWD, but losses for the PWID, in the first decade of the
millennium, while the second decade was, at least until RIO2016, particularly favorable for the latter.

Keywords: Disability. Intellectual disability. Quotas. Paralympics. Rio 2016.
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Cuotas de empleo, juegos paralimpicos y diversidad en la inclusion de
personas con discapacidad en Rio de Janeiro

RESUMEN

Evaluamos la diversidad en la inclusion laboral formal de las personas con discapacidad (PWD) en la ciudad
de Rio de Janeiro desde el afio 2000, después de promulgar la Ley de Cuotas de Empleo y de importantes
eventos paraisos en la ciudad. Mostramos diferentes tendencias para diferentes grupos de PWD a lo largo de
los afos. La primera década analizada aqui muestra ganancias en el empleo formal para el grupo de personas
adultas con discapacidad de Rio, pero una disminucién para las personas con discapacidad intelectual
(PWID). Coincidentemente en este periodo, los discapacitados intelectuales fueron excluidos de los Juegos
Paralimpicos. En la década de 2010, las tasas de empleo formal de PWID aumentaron cuatro veces mas
que otras PWD. Estos aumentos fueron mayores en las empresas cuyo numero de empleados requiere su
cumplimiento con la Ley de Cuotas. Sin embargo, en el periodo post-olimpico notamos una disminucion mas
pronunciada en el empleo formal de PWD y atin mas para PWID. En general, hubo logros laborales para el
PWD, pero pérdidas para el PWID, en la primera década del milenio, mientras que la sequnda década fue, al

menos hasta RIO2016, particularmente favorable para este ultimo.

Palabras clave: Discapacidad. Discapacidad intelectual. Cuotas. Paralimpiada. Rio 2016.

INTRODUGAO

Na virada do século, o Brasil regulamentou a
nova Lei de Cotas Empregaticias para Pessoas
com Deficiéncia (PCDs); posteriormente sediou
grandes eventos esportivos internacionais voltados
para este grupo, como o Parapan-Americano de
2007 e as Paralimpiadas de 2016, ambos sediados
na cidade do Rio de Janeiro. Os megaeventos
guardavam a promessa de mudar os modelos de
referéncia de como esse grupo se enxerga e de como
é visto pelo resto da sociedade. J4 as cotas tentam
instrumentalizar as mudangas de percepcao em
resultados trabalhistas conferindo mais autonomia
econdmica e autoestima as PCDs. Entretanto, ha
poucas referencias na literatura brasileira sobre
o impacto real dessas agoes, ou de outras, sobre a
efetiva inclusao social das PCDs em geral.

A relativa escassez de estudos nesse campo nio
se justifica seja pela relevincia do tema, seja
pelas licoes extraidas para outros grupos da drea
diversidade como mulheres e negros, por exemplo
(CLEMENTE e SIMONO 2015; DINIZ et al.
2010; GARCIA 2014; HANSEL 2009; NERI
2003 e OLIVEIRA et al. 2009). Além disso, hd

novas bases de informacoes.
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A vpartir de 2000, observamos a ampliagio do
questiondrio da amostra do Censo Demogrifico
do IBGE com respeito a PCDs, permitindo
separar este grupo por diferentes tipos e graus de
deficiéncias. Similarmente, as bases do Registro
Anual de Informagées Sociais (RAIS) e o Cadastro
Geral de Empregados e Desempregados (Caged),
ambas do Ministério do Trabalho, possibilitam
acompanhar a performance do segmento de PCDs
no mercado formal de trabalho brasileiro. Tanto
o Censo como a RAIS se caracterizam por alto
ntmero de observacoes, dado o cardter censitério,
e a presenca de atributos sociodemogrificos, e em
particular uma alta abertura espacial. Essa riqueza
estatistica permite explorar no territério os detalhes
da inser¢ao e autonomia das PCDs.

O objetivo deste trabalho ¢é avaliar a evolugio da
inserc¢io trabalhista das PCDs na cidade do Rio
de Janeiro nas dltimas duas décadas. Detalhamos
a diversidade do grupo de PCDs, como também
para os grupos com grau mais alto em cada tipo de
deficiéncia, denominadas pessoas com percepgio
de incapacidade (PPIs) e em particular para o grupo
de pessoas com deficiéncia intelectual (PCDIs) em

idade adulta.
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Uma das metas deste estudo ¢é exemplificar
como estas fontes de dados podem na prdtica ser
utilizadas em conjungio com a institucionalidade
das politicas publicas para monitorar a inclusao
desses grupos. A oferta de politicas publicas seja
proporcionada pelo Estado, seja pelo setor privado,
deve incorporar a mirfade de situagdes espaciais
vis-a-vis as necessidades diversas existentes dentro
do grupo de PCDs. Aspectos geogrificos e os de
mobilidade urbana e de migra¢io nio devem ser
perdidos de perspectiva. Conferimos especial
atengio as PCDIs, procurando contrastar sua
condi¢io de trabalho e de vida vis-a-vis a de outras

PCDs e PPlIs.

O artigo estd estruturado em seis segdes. Além
da secao de introdugiao e outra de conclusio, hi
quatro segdes centrais. Na se¢o 2 definimos alguns
dos principais elementos da andlise: paralimpiadas,
cotas empregaticias e diferentes tipos de deficiéncia
presentes na base de dados. Na se¢io 3 tragamos
retratos dos diferentes grupos de PCDs cariocas por
idade, atributos geograficos e produtivos através
do Censo Demogréfico. Na se¢io 4 avaliamos os
desenvolvimentos trabalhistas, leia-se ocupagao,
ocupacio formal, saldrios e escolaridade na primeira
década das cotas empregaticias brasileiras, lancando
mao de estimadores de diferenca em diferenga
aplicados sobre as duas ultimas edigoes dos
microdados do Censo Demogrifico. O destaque
¢ a avaliagio do efeito de médio prazo das cotas
empregaticias abertas para PCDs, PPIs e PCDIs.
Na secao 5 ampliamos o periodo temporal de
andlise da lei de cotas para 2017 lancando mio dos
dados do segmento formal do mercado de trabalho
através do RAIS (Registro Anual de Informagoes
Sociais) e em menor medida do Caged (Cadastro
Geral de Empregados e Desempregados) ambos do
Ministério do Trabalho, para avaliar os periodos
anterior e imediatamente posterior a Rio 2016. As
conclusoes siao deixadas para a dltima secio, que
pode ser usada como sumdrio executivo.
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DESCRIGAO: PARALIMPIADAS,COTAS
E DEFICIENCIAS

PARALIMPIADAS

O primeiro passo dos megaeventos esportivos
organizados para atletas com deficiéncia foram
os Jogos Mundiais de Cadeirantes ¢ Amputados
de 1948, no Reino Unido, envolvendo veteranos
britanicos da Segunda Guerra Mundial com lesoes
da medula espinhal (Brittain 2013 ¢ 2016). Em
1952, veteranos holandeses e israelitas também
participaram, sendo essa a primeira competi¢io
internacional do tipo. A edigao de 1960 ocorreu
em Roma e ¢ considerada os primeiros Jogos
Paralimpicos e, desde entao, sio realizados sempre
no mesmo ano que os Jogos Olimpicos. Desde
1988, sio recebidos na mesma cidade e usando
as mesmas instalagdes que os Jogos Olimpicos. O
movimento cresceu exponencialmente comparado
com seus primeiros anos: enquanto as Paralimpiadas
de Roma em 1960 tiveram apenas 400 atletas, os
Jogos Rio 2016 tiveram 4.342, o que mostra que o
porte do evento aumentou praticamente 11 vezes
em pouco mais de cinco décadas.

Atletas com deficiéncia intelectual competiram nos
jogos pela primeira vez em 1996, quando o Comité
Paralimpico Internacional adicionou “deficiéncia
intelectual” as categorias de deficiéncia fisica.
Porém, em 2000, a categoria foi eliminada dos
Jogos Paralimpicos ap6s uma fraude nas inscri¢oes
de atletas espanhdis, sendo retirada inclusive dos
Jogos Parapan-Americanos Rio 2007. Apenas em
2012 o grupo PCDI voltou a participar de eventos
esportivos de grande porte, sendo representado
por 120 atletas nos Jogos Paralimpicos de Londres
2012. Porém, devido a dificuldade de avaliagio
e classificacio das deficiéncias  intelectuais,
atualmente PCDIs sio admitidos em apenas trés
esportes no cronograma dos Jogos Paralimpicos:
atletismo, natacio e ténis de mesa.

O Rio de Janeiro sediou dois grandes eventos
esportivos para as PCDs em 10 anos. Em 2007,
pela primeira vez, os Jogos Parapan-Americanos
foram sediados no mesmo local que os Jogos Pan-
Americanos, e os atletas PCDs garantiram para o
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Brasil o primeiro lugar no quadro de medalhas.
Vale ressaltar que o Brasil é o maior medalhista dos
jogos Parapan-Americanos, realizados desde 1999,
sendo o Unico pais com mais de 1000 medalhas. Em
2016, o Comité Paralimpico Brasileiro apresentou
a maior delegacio da sua histéria e a segunda maior
dos jogos daquele ano, com 285 atletas. Nas tlltimas
trés Paralimpiadas (2016, 2012 e 2008), o Brasil
ficou entre os 10 primeiros colocados no quadro
geral de medalhas, desempenho superior ao obtido
pelo pais nas Olimpiadas.

A LEI BRASILEIRA DE COTAS
EMPREGATICIAS

APolitica Nacional paraIntegra¢ao daPessoa Portadora
de Deficiéncia foi regulamentada pelo Decreto n°
3.298 de 20 de dezembro de 1999, com o intuito de
assegurar o pleno exercicio dos direitos individuais e
sociais das PCDs. O decreto regulamentou, inclusive,
os direitos trabalhistas que j4 haviam sido previstos
pela Lei de Cotasl, oito anos antes.

A lei reserva de 2% a 5% de cargos de trabalho para
pessoas portadoras de deficiéncia habilitadas e/ou
beneficidrios reabilitados, em empresas com mais
de 100 empregados, nas seguintes proporgoes: até
200 empregados, 2%; de 201 a 500, 3%; de 501 a
1000, 4%; 1001 em diante, 5%.

Destaca-se que a dispensa do trabalhador reabilitado
ou de deficiente habilitado, no contrato por prazo
determinado de mais de 90 dias, e a imotivada,
no contrato por prazo indeterminado, sé6 poderao
ocorrer ap6s a contratacio de substituto de condigao
semelhante. Esta lei obteve ampla regulamentagao

no Decreto 3.298/99.

O Ministério Publico expede oficios as empresas,
requisitando informagdes (art. 8°, inciso IV da
Lei Complementar 75/93) sobre niimero atual de
empregados e documentagio comprobatéria do
cumprimento da reserva legal. Apés a anilise dos
documentos, sao instaurados os inquéritos civis
relativamente as empresas que nio possuem o
namero legal de vagas reservadas.

1Lei n°® 8.213, de julho de 1991.
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A lei que institui a reserva de mercado para pessoas
com deficiéncia no previu o pagamento de multa
pelas empresas que descumprem a quota. A tnica
forma de coagir as empresas a observarem a lei é
a instauragao de inquéritos civis pelo Ministério
Puablico do Trabalho, que propée o cumprimento
gradual do percentual de vagas através de Termos
de Ajustamento de Conduta. Se a empresa nao
quiser firmar esse termo ou se negar a cumprir
integralmente a quota, ai a multa sé poderd ser
fixada por um juiz através de uma A¢io Civil
Pablica que pode ser proposta pelo préprio
Ministério Publico.

O municipio do Rio de Janeiro assegura redugio
de 50% da carga hordria do servidor publico
municipal que seja responsdvel legal por pessoas
com deficiéncia (Lei Orginica do Municipio do Rio
de Janeiro, Art. 117 XXVII). A Lei n° 3.156 de 29
de dezembro de 1998 “Autoriza o Poder Executivo
a conceder prazo especial de pagamento do ICMS
as pessoas juridicas que criem vagas em sua forga de
trabalho para portadores de deficiéncia’, porém as
condi¢oes de proporgao estipulada sao menores que
a nacional.

DEFINIGOES DE DEFICIENCIA
Segundo a ONU, o mundo abriga cerca de 500

milhoes de pessoas com deficiéncias (PCDs), das
quais 80% vivem em paises em desenvolvimento.
Os dados do Censo Demogréfico Brasileiro
de 2000 informavam que 24,5 milhées de
brasileiros eram portadores de deficiéncias, o que
correspondente a 14,5% da populacio, propor¢io
bastante superior a indicada nos levantamentos
anteriores -- menos de 2%. Pode-se dizer que o
Censo de 2000 multiplicou por 12 a participagao
das pessoas com deficiéncia (PCDs) observada
no Censo de 1991. Isto nio decorre do aumento
da incidéncia de deficiéncias, mas da mudanca
dos instrumentos de coleta de informacaes,
em obediéncia as ultimas recomendacoes da

Organiza¢ao Mundial da Satde (OMS).
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Grifico 1 - Perfil demogréfico da populagio carioca — 1970 / 2017 / 2065
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Fonte: Beltrao (2015) e Neri (2016).

A principal diferenga do Censo de 2000 e de 2010
em relagio a todos os levantamentos anteriores ¢é
conceitual: atribui-se o titulo de PCDs nao somente as
pessoas consideradas incapazes, mas também aquelas
que reportaram possuir grande ou alguma dificuldade
permanente de enxergar, ouvir e caminhar, fato nao
observado nos inquéritos domiciliares passados. O
Brasil chega em 2010 com 45,6 milhées de PCDs,
cerca de 23,9% da populagio.

No Censo 2010 houve a supressio no questiondrio
de uma das cinco questdes relativas a deficiéncia, no
caso a relativa paralisia e perda de membros presentes
no Censo 2000 que é captada de alguma maneira pela
questao de mobilidade fisica e cuidados. De qualquer
forma, mesmo nos abstraindo de sobreposicoes,
esse grupo era pequeno: 107 mil com tetraplegia,
paraplegia ou hemiplegia permanente e 1,3 milhao
com falta de membros ou parte deles. A mudanca
reforca a importincia do nosso foco central nas
PCDIs, uma vez que a respectiva pergunta ficou
rigorosamente inalterada, sem adaptagdes. As PCDIs
atingiram 2,8 milhoes de brasileiros em 2000 e 2,67
milhées em 2010.
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No caso do territdrio objeto central de nossa
andlise, o municipio do Rio de Janeiro, havia em
2000 cerca de 14,14% de PCDs na populagio
total; ao retirarmos paralisia e falta de membros
para propiciar comparabilidade estrita com o
Censo 2010, o nimero cai para 13,99%. Quando
restringimos a populacio de 25 anos ou mais
escolhida para andlise de autonomia trabalhista,
tinhamos que 20,57% eram PCDs no sentido mais
amplo, em 2000 passando a 20,37% ao eliminar
os elementos ausentes no Censo 2010. A ultima
propor¢ao sobe para 33,08% em 2010. No caso das
PPIs adultas cariocas, houve a reducao de 3,21%
para 2,23% da populacio, ao passo que os PCDIs
tiveram sua propor¢io reduzida neste universo de

2,09% para 1,34%".

2No Censo 2010 houve a supressio no questiondrio de uma das
cinco questdes relativas a paralisia e perda de membros o que
reforca a importancia do nosso foco no grupo PCDI uma vez que a
respectiva pergunta ficou rigorosamente inalterada.
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Griéfico 2 — Taxas de deficiéncia por idade (%): PCD x PPI x PCDI
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Fonte: FGV Social a partir dos microdados do Censo Demografico 2010/IBGE.

PERFIL DA DEFICIENCIA
ETARIO

O aumento considerdvel da propor¢io de PCDs
cariocas, tal como no caso brasileiro, se deve ao
envelhecimento da populagio, visto que ambos
Os universos passaram por um processo de
envelhecimento neste interim. O envelhecimento
vem acompanhado de algumas limitagoes nas
capacidades fisicas. De acordo com Hazzard
et al. (1994), é significativo o efeito da idade
avancada somada a certas condicoes causadoras de
dependéncia muito frequentes entre idosos, como
deméncia, fraturas de quadril, acidentes vasculares
cerebrais, doengas reumatoldgicas e deficiéncias
visuais. Mas de qualquer forma é um perfil mais
alinhado com questées da terceira idade que
demandam politicas diferenciadas em relagao aos
outros grupos, como os PCDIs. O gréfico 1 ilustra
a mudanga retrospectiva e prospectiva no perfil
demogrifico da populagao carioca.

Em 1970 o grupo mais numeroso tinha até 10
anos de idade, em 2017 este pico se desloca para a
populagao entre 30 e 40 anos, e em 2065 a moda
da distribuicdo se deslocard para a faixa de 60 a 70
anos. A propor¢ao com 65 anos ou mais de idade,
que era 4,9% em 1970, passa para 9,1% em 2000,
12,6% em 2017 e atingird 30,6% em 2065.
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O primeiro passo serd esbogar o perfil etdrio
das PCDs no Rio de Janeiro. Ao olhar a taxa de
deficiéncia por idade, observa-se um crescimento
a medida que os individuos ficam mais velhos,
revelando o impacto do envelhecimento na
incidéncia de deficiéncia na populagao. Em 2010,
uma em cada duas pessoas com 65 anos declarou
possuir algum grau de deficiéncia, enquanto a taxa
de deficiéncia para criangas de 4 anos era de somente
3%. O mesmo crescimento monoténico com a
idade é percebido para a taxa de PPIs e PCDIs,
porém, de forma menos acelerada. A diferenca pode
ser explicada com a menor associagao da idade com
deficiéncias mais graves e deficiéncias intelectuais.

Para maior clareza no entendimento das taxas,
existe a possibilidade de analisar a participagao de
PCDIs na taxa de PPIs. Apesar de no primeiro ano
de vida a participagio de PCDIs ser baixa, durante
o resto do ciclo da vida mantém-se participagio
alta de PCDIs no total de PPIs: cerca de 60%,
em tendéncia quase horizontal. Isso significa que
PCDIs sio responsdveis por 60% do impacto em
PPIs. Quando comparamos as taxas de PCDIs
dos Censos de 2000 e 2010, que sao diretamente
compardveis, elas diminuiram.
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Mapa 1 — Pessoas com deficiéncia intelectual (PCDI) na populagio local com 25 anos ou + (%) Regido Administrativa
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Fonte: cps.fgv.br/pessoas-com-deficiencia-intelectual-pcdi-na-populacao-local-com-25-anos-ou-regiao-administrativa

Tendo em vista alcangar a populagao carioca PCDI
adulta, a andlise descritiva a seguir foi direcionada
somente para a faixa com 25 anos ou mais de
idade. Os dados do Censo mostram que as PCDIs,
entretanto, viram sua participa¢io no total diminuir
no periodo, passando de 2,1% em 2000 para 1,3%
em 2010.

As razdes para a queda fogem do escopo deste
trabalho. Elas podem advir de a¢oes na drea médica,
mas também podem se dever & migragio. Neri et al.
(2003) notam o mesmo fendmeno para o Censo
2000 e identificam uma alto padrio de mobilidade
espacial das PCDs que é consistente com a busca
de melhores condicoes de acessibilidade e cuidados.
De forma consistente, o Censo 2010, indica um
alto percentual de imigrantes nas populagoes
PCDs. Para os trés grupos analisados, a0 menos 3
em cada 4 respondentes se declaravam nao nascidos
no Rio de Janeiro®.

3E preciso ressaltar que a pergunta de imigracao nio foi respondida
diretamente por 2/3 dos entrevistados, mas por outro morador ou nao
morador do domicilio, o que reflete a falta de autonomia desse grupo.
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Para finalizar a descrigio do perfil das populagoes
PCDs cariocas em 2010, destaca-se a distribuicao
dosindividuos segundo a posi¢ao da familia, o estado
conjugal e o local de nascimento. Boa parte dos
adultos PCDs, PPIs e PCDIs siao chefes de familia
(57%, 40% e 34%), porém grande parte também ¢é
filho no domicilio (23%), principalmente quando
comparamos com os PCDs, grupo com apenas
7% de entrevistados declarados filhos. Este dado
revela maijor dificuldade de autonomia para pessoas
com este tipo de deficiéncia, visto que demoram
mais a sair, ou nao saem, da casa dos pais. Por isso
mesmo, grande parte dos PCDIs ¢ solteira (45%).
Enquanto 38% dos PCDs sao casados, apenas 20%
dos PCDIs adultos também o sio.

Os mapas a seguir fornecem wuma visio
georreferenciada da populagao adulta PCDI na
cidade em 2010, apresentando o percentual de cada
tipo de deficiéncia sobre a respectiva populacio de
cada Regido Administrativa da cidade. Paquetd
possui a maior porcentagem de PCDs (40%),
PPIs (3,3%) e PCDIs (2%) da cidade do Rio. As
Zonas Norte e Oeste agregam as RAs com maior
participagao das populagoes com deficiéncia.
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Nas grandes favelas cariocas que se confundem com
Regioes Administrativas da cidade, como Complexo
do Alemaio, Jacarezinho e Rocinha, observamos as
menores taxas de deficiéncia.

ATRIBUTOS PRODUTIVOS

Quanto a escolaridade no municipio do Rio de
Janeiro, a média de anos de estudo de pessoas
com mais de 25 anos de idade aumentou 9,48%
no periodo, chegando a 9,23 anos de estudo em
2010. O pior cendrio ¢ visto entre os com variagao
de apenas 2,27% e média de 5,84 anos de estudo
em 2010 para as PCDIs com mais de 25 anos.
Além disso, um em cada 4 PCDIs era analfabeto
em 2010, enquanto um em cada 5 é analfabeto no
grupo PPI e um em cada 20 para os PCDs".

Portanto, os dados mostram que a populagio
adulta PCDI sofre com a baixa escolaridade e a alta
incidéncia de analfabetismo.

Os dados de ocupagao mostram que, em geral, a
proporc¢io de pessoas com deficiéncia em ocupagoes
informais ¢ ligeiramente maior do que em formais.
No caso de PCDIs, por exemplo, 52,5% dos
ocupados estao na informalidade. Entre 2000 e
2010, houve queda da propor¢ao de 7,6% no
percentual de pessoas com deficiéncia intelectual
ocupadas, que passaram a representar 18,4% do
total do grupo. Em 2010, um em cada 2 PCDIs tem
carteira assinada, além de 25% serem trabalhadores
por conta prépria’.

Tabela 1 — Retrato carioca em 2010 — Censo bivariado (= 25 anos de idade)

Participagao

na Anos de Porcentagem
= de Ocupados
populagao Estudo (%)
(%) °
Total Carioca 100 9,23 61,22
PCDs 33,08 8,1 47,43
PPIs 2,23 6,44 24,72
PCDIs 1,34 5,84 18,4

s Geupados 1 Rendado pepc rg) N pessoss
Formais (%)
33,58 2912,51 2196,59 3,36
22,88 2509,01 1966,84 3,15
12,42 2278,03 1828,99 3,22
8,83 1840,09 1789,13 3,22

Fonte: FGV Social/CPS a partir dos microdados do CENSO/IBGE

A renda do trabalho também
acompanhou a tendéncia de queda para esse grupo,
passando de R$2.577,51 em 2000 para R$1.840,09
em 2010, o que representaria apenas 63% da
renda média do trabalho do carioca no mesmo
ano. O crescimento da renda familiar per capita
foi expressivo para todos os grupos analisados. Em
2010, a renda familiar per capita para os PCDls era
de R$1.789,13, representando 81,45% da renda
familiar per capita carioca. A pobreza em 2010
também ¢é parecida entre os grupos PCDs. 8% dos
PCDs, PPIs e PCDIs, em média, estio na classe E
em 2010. A metade de cada grupo estd na classe C.

proveniente

As estatisticas descritivas iniciais sugerem um
impacto da Lei de Cotas sobre a ocupagao e a renda
trabalhista da popula¢ao PCD, porém o impacto
se deu de forma heterogénea. Os grupos com
deficiéncias mais severas (PPIs e PCDIs) tiveram
resultado inverso ao esperado, com redugio na
ocupacio e na renda individual obtida ao trabalhar,
portanto, viram sua exclusio relativa ao resto da
populagio carioca nao deficiente aumentar.

4A média de anos de estudo entre esses PPIs e PCDs continua
abaixo da média carioca (8,1 e 6,44 anos para cada respectivo grupo
em 2010).
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552%, 75% e 82% dos entrevistados que se declararam PCD, PPI e
PCDJ, respectivamente, nao responderam a pergunta sobre posi¢io
na ocupagao.
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Exercicios estatisticos controlados permitem
testar as hipdteses j4 mencionadas com maior
rigor formal. Utilizando diferentes técnicas’
econométricas paraanalisar a realidade da populagao
PCDI comparativamente a realidade dos demais
moradores da cidade, hd o enfoque para individuos
com 25 anos ou mais, portanto, em idade ativa para

trabalhar e levar uma vida mais auténoma.

Primeiramente buscou-se analisar o diferencial
de renda do trabalho, renda familiar per
capita e nivel educacional entre PCDIs com
mais de 25 anos e o grupo de mesma idade
na cidade do Rio de Janeiro, sem deficiéncia, a
partir de modelo simples no qual a Gnica varidvel
explicativa para o que se quer observar é o fato
de o individuo ser PCDI ou nio. Os resultados
mostram que deficientes intelectuais tém renda
do trabalho 34% menor, renda familiar per
capita 16% menor e nivel educacional quase
24% menor que os demais cariocas. Resultados
em linha com os encontrados aos exercicios

bivariados anteriormente mencionados®.

Tabela 2 - Logit ocupacional e diversidade entre PCDs em 2010

Grupo Analisado (—) Filtro PCDI Geral
Variavel de Interesse(—) Variavel de Ocupacao Ocupacgao Ocupacgao Ocupacgao
Diversidade (|) Total Formal Total Formal
0,84 0,78** 0,32** 0,53**
Mulher
(0,1085) (0,1452) (0,0113) (0,0103)
0,70** 0,8 0,83** 0,83**
Branco
(0,1732) (0,2299) (0,0179) (0,0169)
1,15* 1,12* 1,17** 1,1%
Idade
(0,0234) (0,0331) (0,0027) (0,0029)
0,48** 0,60** 0,51** 0,86**
8 a 11 anos de estudo
(0,1692) (0,2072) (0,0142) (0,0126)
- - 0,92** 0,89**
PCD
- - (0,0124) (0,0125)
- - 0,60** 0,79*
PPI
- - (0,0628) (0,0697)
- = 0,26** 0,35™
PCDI
- - (0,0828) (0,0985)

> 25 anos de idade, coeficientes significativos a 99% ***
95% ** e 90% *

Fonte: FGV Social/CPS a partir dos microdados do CENSO/IBGE.
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6Regressio logistica e equacdo minceriana; o apéndice técnico do

texto disponivel mediante demanda oferece maiores detalhes.
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A PRIMEIRA DECADA DAS COTAS

Os microdados dos censos de 2000 ¢ 2010 permitem
esbocar um retrato multivariado da populagio
com deficiéncia na cidade do Rio de Janeiro. Isto
¢, comparamos pessoas com atributos semelhantes
como género, idade, escolaridade etc., menos um
como deficiéncia por exemplo. O exercicio nos
ajuda a isolar influéncias e a descrever possiveis
impactos da Lei de Cotas no mercado de trabalho
carioca. As perguntas-chave aqui enderegadas com
os dados do censo sio: E possivel afirmar que houve
algum impacto trabalhista visivel da Lei de Cotas
neste periodo? Se sim, este impacto foi diferenciado
segundo os tipos de deficiéncia? Por fim, pode-se
afirmar que a Lei de Cotas colaborou para maior
autonomia da populagio adulta portadora de
algum tipo de deficiéncia?

DIFERENCIAIS OCUPACIONAIS 2010

Inicialmente, foram analisadas as chances de ocupagao
no mercado de trabalho e no segmento formal nos
retratos dentro e fora dos diferentes grupos de PCDI.
Olhando diretamente paraadiferencade oportunidade
no mercado de trabalho por ser portador ou nio de
deficiéncia, verificou-se que a pessoa com deficiéncia
intelectual tem 74% menos chances de estar ocupada
e 65% menos chances de ter uma ocupagio formal
do que pares sem deficiéncia intelectual do mesmo
sexo, cor, idade, escolaridade, niimero de pessoas no
domicilio e nascidos na mesma cidade. PPIs tem 40%
e 21% menos chances de ocupagao nesses respectivos
segmentos do que seus complementos. J& PCDs tém
8% e 11% menos chances de ocupagio e ocupagio
formal que nao PCDs com caracteristicas semelhantes.

Tabela 3 — Logit de mudanga ocupacional entre 2000 e 2010 e diversidade entre PCDs diferencas em diferencas

Retrato Analisado (—)

Geral

Variavel de Diversidade (|) & Variavel de Interesse(—)

PCD x 2010

PPI x 2010

PCDI x 2010

> 25 anos de idade, coeficientes significativos a 99%

Ocupacao Total Ocupacgao Formal

1,20** 1,13*
(0,0162) (0,0175)
1,68** 1,53**
(0,0791) (0,0929)
0,36 0,46*
(0,1012) (0,1238)

*kk

95% ** e 90% *

Fonte: FGV Social/CPS a partir dos microdados do CENSO/IBGE.

Ou seja, a chance de ocupagiao e ocupagio formal
cai 4 medida que caminhamos para graus de
deficiéncia fisica mais altos. E em particular, hd um
abismo na populagao adulta da inser¢ao trabalhista
mesmo de pessoas com altos graus de deficiéncia
fisica e as pessoas com deficiéncia mental.

Saindo da comparagao entre os retratos de diferentes
tipos de deficiéncia e comparando o impacto de
outros atributos isolados para ocupagio de PCDIs
e da populagio adulta carioca, a principal diferenga
¢ que, enquanto no retrato carioca, as mulheres
tém 68% menos chances de estarem ocupadas do
que pares homens com as mesmas caracteristicas,
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no retrato PCDI nio hd diferenca estatistica entre
homens e mulheres. No retrato PCDI brancos
tém chances ainda menores de ter uma ocupagao
que pretos vis-a-vis ao retrato mais amplo da
populagio, respectivamente 30% e 17% menos
chances. Em ambos os retratos, quem tem entre 8
e 11 anos de escolaridade tem metade das chances
de conseguir um emprego do que alguém que tem
a0 menos diploma de ensino médio. Ao avaliar as
chances de entrar no mercado formal, entretanto,
o diferencial de sexo volta a aparecer, mesmo que
mais suave para o grupo PCDI.
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Mulheres cariocas tém 47% menos chances de ter
carteira assinada que pares masculinos, enquanto
mulheres PCDIs tém chances 22% menores.
J& o diferencial por cor desaparece no retrato
ocupacional formal para PCDIs. Idade para
adultos nio ¢ significativo e nio difere muito na
comparagao entre PCDIs e o total da populagao.

MUDANCAS 2000 A 2010

A anilise dinAmica através da técnica de diferencas
em diferengas controladas por caracteristicas
sociodemogréficas mostra que as distdncias entre
grupos de PCDs foram crescentes ao longo da
primeira década das cotas empregaticias. Os
resultados para o grupo PCD e PPI foram chances
de ocupagio 20% e 68% maiores em 2010 em
relacio a nio deficientes semelhantes em 2000.
As chances de ocupagio formal, que é o objeto
mais direto da lei, sao formas também crescentes
no periodo 13% no caso de PCDs e 53% no caso
dos PPIs. Porém, mais uma vez o inverso aconteceu
para o grupo PCDI. Além de ter chances menores
em 2010, esse grupo viu a distdncia aumentar
consideravelmente no tempo.

Uma pessoa PCDI em 2010 tinha 64% e 54%
menos chances de ter um emprego e ser formalizada,
respectivamente, do que um individuo semelhante
sem deficiéncia mental, em 2000.

DIFERENCIAIS SALARIAIS,
EDUCACIONAIS E DE RENDA 2010

O passo seguinte foi comparar estatisticamente
o saldrio, a educagio e a renda do universo da
popula¢io PCDs carioca em 2010 com o retrato
da populagio carioca no mesmo ano, discutindo
semelhangas e diferengas. Os grupos de PCDs
e PCDIs ainda estdo atrds em termos de ganhos
trabalhistas e de escolaridade dos pares cariocas que
nao possuem esta deficiéncia.

Comparativamente aos pares com as mesmas
caracteristicas de diversidade, porém nio deficientes,
o grupo PCDI tem renda do trabalho 12%
menor e escolaridade 8% menor, resultados bem
semelhantes aos obtidos para o grupo de PCDs. As
diferencas de PPIs nio se mostram significativas. A
diferenca entre ambos se d4 na RFPC. Enquanto
os PCDIs tém RFPC 13% maior que os pares sem
deficiéncia, o grupo PCD tem RFPC 13% menor
que os pares cariocas sem deficiéncia. O efeito PPI
também ¢ significativo, mas 3% inferior’.

Tabela 4 — Equagio minceriana e diversidade entre PCDs em 2010

Grupo de Interesse (—)

Geral

Variavel de Interesse(—) Variavel de

Diversidade (|) do Trab)
_0, 1 3***
PCD
(0,0052)
0,03
PPI
(0,0034)
_0, 1 2***
PCDI
(0,0453)

Ln (Renda Individual

Ln (Renda Familiar pc) Ln (Anos de Estudo)

-0,13%+ -0,09***
(0,0045) (0,002)
-0,03* -0,01

(0,0204) (0,013)
013+ 0,08+
(0,0259) (0,013)

> 25 anos de idade, coeficientes significativos a 99% ***
95% ** € 90% *

Fonte: FGV Social/CPS a partir dos microdados do CENSO/IBGE
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7No ambito da renda individual do trabalho, pode-se afirmar que nao
h4 diferencas adicionais considerdveis dos prémios salariais auferidos
para atributos de diversidade (sexo, cor, idade e escolaridade).
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Tabela 5 - Equagao minceriana e diversidade entre PCDs 2000 a 2010 — diferengas em diferencas

Grupo de Interesse (—)

Geral

Variavel de Interesse (—)

Variavel de Diversidade () do Trab)
0,04
PCD x 2010
(0,0073)
0‘21***
PPI x 2010
(0,041)
_0’29***
PCDI x 2010
(0,0572)

Ln (Renda Individual

Ln (Renda Familiar pc) Ln (Anos de Estudo)

0,02** 0,09***
(0,0057) (0,0037)
041+ 0,00+
(0,0251) (0,0065)
-0,02 -0,11%**
(0,0315) (0,0084)

> 25 anos de idade, coeficientes significativos a 99% ***
95% ** e 90% *

Fonte: FGV Social/CPS a partir dos microdados do CENSO/IBGE

Tabela 6 — Retrato do emprego formal para PCDs no Rio de Janeiro: média entre 2010 e 2015

Variavel (—) Grupo

(%) Participagao no

N° Empregos Variagao % do

() ) ke Emprego Formais Emprego
PCD R$ 2.201 0,60% 22.820 165%
PCD Intelectual R$ 905 0,02% 815 291%
PCD Fisica R$ 2.154 0,34% 12.845 153%
PCD Auditiva R$ 2.023 0,12% 4.653 161%
PCD Visual R$ 3.000 0,05% 2.077 279%
PCD Multipla R$ 1.865 0,01% 346 211%
PCD Reabilitada R$ 2.801 0,06% 2.084 136%

Fonte: FGV Social a partir dos microdados da RAIS

MUDANCAS ENTRE 2000 E 2010

Mais uma vez, a partir da técnica de diferengas
em diferengas. torna-se possivel analisar de forma
dinAmica como saldrio, escolaridade e renda per
capita de todas as fontes variaram entre os Censos
de 2000 e 2010 para individuos com caracteristicas
semelhantes, porém diferentes quanto a percepgao
de deficiéncia. Assim, torna-se possivel analisar se
a exclusio social relativa dos diferentes grupos de
pessoas com deficiéncia se alterou no periodo.

Ha ganhos relativos das PCDs e PPIs em relagao a
respectivos complementos em todas as dimensoes
saldrios, anos de escolaridade e renda domiciliar per
capita nos anos 2000. As PCDIs, entretanto, viram
sua exclusio salarial e educacional relativa cair
sensivelmente. PCDIs em 2010 receberam ganhos
salariais e educacionais 23% e 11% menores do que
pessoas nio deficientes intelectuais em 2000 com as
demais caracteristicas semelhantes.
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Enquanto a distincia entre de renda de todas as
fontes de PCDIs e nao PCDIs nao sofreu alteragao
estatistica no periodo, sugerindo potencial de
politicas de assisténcia social e ou cuidado dos
familiares no periodo, mas nio avangos salariais
e educacionais que seriam capazes de reduzir o
persistente hiato de autonomia de vida no futuro.

Conclui-se, portanto, que a década de 2000
foi bastante positiva para a populagio carioca
PCD lato sensu, segundo os dados do censo,
com aumento de chances de ocupagio e de
formalizagao, resultados em linha com a hipétese
de impacto positivo da Lei de Cotas, criada
especificamente para essa parcela da populagao.
H4 ganhos relativos de renda e escolaridade que
tenderam a beneficiar também o grupo de PPlIs.
Tendo em vista que participar do mercado de
trabalho, principalmente sendo formalizado, é uma
boa aproximagio para o individuo em busca de

Inc.Soc., Brasilia, DF, v.10 n.2, p.55-76, jan./jun. 2017



Cotas empregaticias, paralimpiadas e diversidade na inclusao das pessoas com deficiéncia na cidade do Rio de Janeiro

uma vida independente e autbnoma, os resultados
encontrados parecem mostrar que a Lei de Cotas
contribuiu para a independéncia e autonomia
das PCDs cariocas. Entretanto, o impacto se
mostrou inverso para os PCDIs. Este grupo nio se
beneficiou desse movimento, vendo sua exclusio
ocupacional, formal, salarial e educacional relativas
para o carioca ndo deficiente intelectual aumentar
consideravelmente entre 2000 e 2010. A parte de
renda de todas as fontes nao apresenta mudangas
significativas para as PCDIs neste periodo.

INCLUSAO NO MERCADO DE TRABALHO
FORMAL NA DECADA DE 2010

A Relagio Anual de Informagées Sociais (RAIS)
disponibiliza informagoes sobre o nimero de
estabelecimentos, vinculosempregaticiosesaldrios
pagos no mercado formal do pais. Além disso,
desde 2010 possibilita identificar caracteristicas
particulares do trabalhador formal, como o tipo
de vinculo (CLT, aprendiz, etc.) e se é portador de
algum tipo de deficiéncia (intelectual, auditiva,

fisica, etc.). Portanto, revela-se uma base de
dados fundamental para uma anélise econémica
da situagio atual das pessoas com deficiéncia
(PCDs) na cidade do Rio de Janeiro que buscam
ter uma vida independente, dada a importincia
do mercado formal de trabalho para se alcangar
uma vida auténoma.

O foco agora serd observar a implementagio da
Lei de Cotas nas empresas cariocas entre 2010 e
2015, sinalizando possiveis efeitos complementares
da preparagao e/ou realizagio de eventos esportivos
voltados para o publico PCD na cidade nos tltimos
10 anos. H4 o interesse em testar a hipdtese se,
ap6s a década perdida de 2000 para os PCDIs, eles
obtiveram avangos trabalhistas a partir da década
atual. A hipdtese de retomada trabalhista estaria em
linha com a efetiva retomada esportiva deste grupo,
uma vez que o grupo PCDI s6 voltou a participar de
eventos esportivos nos Jogos Paralimpicos Londres
2012. Atualmente, atletas PCDI sio admitidos
apenas no atletismo, natagio e ténis de mesa no
cronograma dos Jogos Paralimpicos.

Mapa 2 - PCDIs entre os formais (%) Regiao Administrativa (RA) - 2010 a 2015

0.000 - 0.000
0.000 - 0.004
0.004-0.012
0.012-0.019
0.019-0.023
0.023-0.024
0.024-0.0%0
0.030 -0.035
0.035-0.044
0.044-0.00

Fonte: FGV Social a partir dos dados do RAIS

N”FGV SOCIAL

Fonte: http://cps.fgv.br/pessoas-com-deficiencia-intelectual-com-carteira-assinada-ra-2010-2015
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Tabela 7 — Modelo multinomial para oupagao formal - PCDs entre 2010 ¢ 2015

Retrato Analisado (—)

PCDI Outros PCDs

Variavel de Interesse(—) Variavel de
Diversidade (])

2015

100 até 249 func. x 2015

250 até 499 func. x 2015

500 até 999 func. x 2015

1000 ou + func. x 2015

Carteira Assinada Carteira Assinada

3 150+ 1,58
(0,0556) (0,0101)
1,71+ 1,24*+
(0,1587) (0,0335)
1,381 1i397%7
(0,1496) (0,0323)
1,83+ 41755
(0,1868) (0,0337)
1,58% 0,94**
(0,1958) (0,0282)

> 25 anos de idade, coeficientes significativos a 99% ***

95% ** e 90% *

Fonte: FGV Social/CPS a partir dos microdados da RAIS/IBGE

PERFIL DO EMPREGO FORMAL
PRE-OLIMPIADA

Entre 2010 ¢ 2015, a RAIS registrou quase 4 milhoes
de empregos de carteira assinada na cidade do Rio de
Janeiro. Nesse periodo a cidade aumentou em 3%,
em média, o nimero de pessoas formalizadas no
mercado de trabalho, enquanto o ndmero de PCDs
com carteira assinada aumentou 165% e o de pessoas
com deficiéncia intelectual (PCDI) aumentou 291%.
Apesar de expressiva, a taxa de crescimento parte
de uma base baixa. Segundo a RAIS, entre 2010 e
2015, apenas 0,6% dos empregos formais foram
para trabalhadores com algum tipo de deficiéncia,
com 0,02% empregos formais para pessoas com
deficiéncia intelectual, ou seja, menos de mil empregos
entre os quase quatro milhdes registrados durante
o periodo. Deve-se considerar, porém, que para o
censo a participagio de PCDs, PPIs e PCDIs nos
empregos formais é bem maior, 11,4%, 1% e 0,6%,
respectivamente, ji que o censo considera ocupados
formais todos aqueles que declaram contribuir para a
previdéncia, enquanto a RAIS apura os trabalhadores
formais declarados pelos empregadores®.

8 A partir de regressio logistica, notou-se que o universo de
trabalhadores formais PCDs tém chances de afastamento 138%
maiores; para afastamentos por doenga e acidente no trabalho, as
chances sao 157% maiores. Os resultados apontam a necessidade de
politicas especificas para a saide no trabalho para o grupo PCD.
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Uma anilise por Regiao Administrativa (RA) da
cidade do Rio mostra que entre 2010 ¢ 2015 a
Pavuna foi a que concentrou a maior parcela de
PCDIs entre os seus trabalhadores formais (0,07%),
seguida de Irajd (0,059%), Anchieta (0,051%)
e Realengo (0,045%). Por sua vez, Realengo foi
a RA com maior parcela de PCDs entre os seus
trabalhadores formais (1,26%), seguido da Maré
(1,07%), Bangu (0,94%) e Santa Cruz (0,91%).

EFEITO-COTAS PRE OLIMPIiADA

O modelo multinomial foi a principal técnica
econométrica utilizada, uma vez que possibilita
enxergar, de uma sé vez, o universo dos PCDIs,
os demais PCDs wvis-a-vis os trabalhadores sem
deficiéncia. Os resultados mostram que PCDIs
tiveram em 2015 215% mais chances de estarem
ocupados no mercado formal do que pares nao
deficientes intelectuais em 2010, resultado em
linha com a hipétese de avangos trabalhistas para
o grupo PCDI nesta década. O avango dos demais
PCD:s foi de 58% no periodo.

Através do termo interativo ano e tamanho de
empresa aplicados na regressaio multinomial,
torna-se possivel observar que a Lei de Cotas
estd funcionando no mercado formal carioca.

O grupo PCDI, por exemplo, tem 83% mais
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chances de trabalhar em empresas entre 500 e
999 funciondrios em 2015 do que trabalhar em
empresas com até 100 funcionarios em 2010,
comparativamente ao grupo nio deficiente.
Assim, os resultados mostram chances favoriveis
ao grupo PCDI conforme a quantidade de
funciondrios da empresa, como prevé a Lei de
Cotas. Em 2015, havia 58% mais chances de
trabalhar em empresas de 1000 ou mais do que
trabalhar em empresas de até 100 funciondrios
em 2010, além de 38% mais chances de trabalhar
em empresas entre 250 e 499 funciondrios e 70%
mais chances de trabalhar em empresas entre 100
e 250 funciondrios.

Os resultados do modelo multinomial mostram
que houve processo continuo de expansio nas
chances de emprego formal para as pessoas com
deficiéncia na cidade do Rio de Janeiro a partir de
2010, com destaque para as chances de ocupagao
para o grupo PCDI, grupo historicamente
preterido no mercado formal carioca. Houve
aumento maior para o emprego formal de PCDIs
e PCDs em empresas na faixa de atuagio das
cotas empregaticias.

EMPREGO FORMAL POS OLIMPIiADA

Os dados da RAIS ainda nao estdo disponiveis
para 2016, porém ¢é possivel fazer projecoes
combinando bases de dados. Em particular, é
possivel projetar o estoque de empregos para 2016
e de 2017 com o Cadastro Geral de Empregados
e Desempregados (Caged). Apesar de serem bases
distintas, a hipdtese aqui utilizada é que o fluxo
de empregados do Caged ¢ bastante préximo ao
fluxo calculado na RAIS para a popula¢io com
deficiéncia, principalmente intelectual.

Entre 2015 e 2016, a cidade do Rio de Janeiro
verificou queda de 3,8% no emprego formal,
seguida de queda de 0,8% entre 2016 e marco
de 2017. Os resultados para o grupo PCD foram
muito semelhantes, quedas de 3,8% e 1,7%,
respectivamente. Por sua vez, os PCDIs tiveram
aumento no emprego formal de 2,6% entre 2015
¢ 2016, com queda de 2,2% somente entre 2016 e
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marco de 2017. Portanto, os resultados mostram
maior resiliéncia no emprego para o grupo PCDI
ante o grupo PCD e a média dos trabalhadores
cariocas, sinal de esperanga para a manutencio,
mesmo que parcial, dos ganhos trabalhistas obtidos
pelos PCDIs recentemente.

CONCLUSAO

O artigo explora a diversidade da inclusio
trabalhista no grupo de PCDs no municipio do
Rio de Janeiro nas dltimas duas décadas, apds a
lei de cotas empregaticia ter sido regulamentada
e a realizacio de megaeventos paradesportivos na
cidade. Ele comprova, a partir dos microdados do
Censo Demogrifico e da RAIS, a existéncia de
um diferencial trabalhista desfavordvel as pessoas
com deficiéncia, mantidas constantes outras
caracteristicas sociodemograficas como género,
escolaridade, entre outras. O diferencial é maior
nas chances de ocupacio geral do que apenas das
ocupagoes formais, o que seria consistente com a
existéncia de impacto da Lei de Cotas. O diferencial
de chances de ocupagao formal é cerca de um terco
para as pessoas com deficiéncia intelectual vis-a-
vis as demais pessoas com deficiéncia no universo
adulto. H4 também diferenciais desfavordveis a
esse grupo em termos de saldrio e escolaridade, mas
nao em renda per capita o que indica que politicas
sociais e o apoio familiar estao presentes, mas nao
se traduzem em autonomia econdmica mais plena
a esse grupo.

O  artigo revela, entretanto, movimentos
diferenciados dos indicadores dos diferentes
grupos de pessoas com deficiéncia ao longo do
tempo. A primeira década do milénio foi positiva
para as PCDs e as PPIs cariocas, segundo 0s
dados do Censo Demogrifico com aumento
relativo das chances de ocupagio e formalizacio,
em linha com a hipétese de influéncia da nova
Lei de Cotas regulamentada, criada para essa
parcela da populagao. Entretanto, o impacto se
mostrou heterogéneo, uma vez as PCDIs viram
suas chances de ocupagao e mesmo as de natureza
formal diminuirem ao longo dos anos 2000.
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Coincidentemente, nesse intervalo o grupo esteve
excluido dos eventos paralimpicos, em fun¢ao do
escandalo de Sidney 2000. Essa decisao foi revertida
nos jogos de Londres 2012.

Entre 20102015, o grupo PCDI conseguiu iniciar,
ao menos dentro do mercado formal de trabalho,
um processo de reversao da tendéncia de aumento
da sua exclusio ante os outros deficientes e nao
deficientes na cidade do Rio de Janeiro, tendéncia
esta antes verificada na década 2000. As chances de
ocupagao formal se revelaram crescentemente mais
favoraveis para os PCDIs durante os 5 primeiros
anos de preparacio para os Jogos Paralimpicos,
atingindo o dpice exatamente em 2015, no dltimo
ano com dados disponiveis pela RAIS: 215% mais
chances de ocupacio formal para PCDIs diante
de quem nao ¢ deficiente intelectual, em 2015. J4
as PCDs tiveram aumento de ocupagdes formais
de 58%. Todos os aumentos foram maiores para
as pessoas empregadas formalmente nas maiores
empresas cobertas pela lei de cotas. Ao atualizar
os dados para 2017 através do Caged, observamos
melhor desempenho trabalhista relativo de PCDls
até 2016, ano de realizacio das Paralimpiadas,
seguido de queda maior desse segmento e dos
PCDS no periodo pés-olimpico. De maneira geral,
a primeira década do milénio foi perdida para as
PCDIs, enquanto a segunda década foi, pelo menos
até 2016, particularmente favordvel a esse grupo.
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ANEXO 1

TECNICAS ECONOMETRICAS UTILIZADAS

EQUAGAO MINCERIANA DE SALARIO
(RENDA DO TRABALHO)

A equagio minceriana de saldrios serve de base a
uma vasta literatura empirica de economia do
trabalho. O modelo salarial de Jacob Mincer ¢é
o arcabouco utilizado para estimar retornos da
educacio, entre outras varidveis determinantes da
renda do trabalho. Mincer concebeu uma equagio
para rendimentos que seria dependente de fatores
explicativos associados a escolaridade e a experiéncia,
além de possivelmente outros atributos, como sexo,
por exemplo.

Essa equacio ¢ a base da economia do trabalho
em particular no que tange aos efeitos da
educagdo. Sua estimagio jé motivou centenas de
estudos, que tentam incorporar diferentes custos
educacionais, como impostos, mensalidades, custos
de oportunidades, material diddtico, assim como a
incerteza e a expectativa dos agentes presentes nas
decisoes, o progresso tecnoldgico, nio linearidades
na escolaridade etc. Identificando os custos da
educacio e os rendimentos do trabalho, viabilizou
o célculo da taxa interna de retorno da educagao,
que ¢ a taxa de desconto que equaliza o custo
e o ganho esperado de se investir em educagio
— a taxa de retorno da educagio, que deve ser
comparada com a taxa de juros de mercado para
determinar a quantidade étima de investimento
em capital humano. A equa¢io de Mincer também
¢ usada para analisar a relagio entre crescimento
e nivel de escolaridade de uma sociedade, além
dos determinantes da desigualdade. Uma de suas
grandes virtudes ¢ incorporar em uma sé equagio
dois conceitos econdmicos distintos:

a. uma equagio de preco revelando quanto o
mercado de trabalho estd disposto a pagar
por atributos produtivos como educagio e
experiéncia e ;

b. a taxa de retorno da educagio, que deve ser
comparada com a taxa de juros de mercado
para determinar a quantidade 6tima de
investimento em capital humano.
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MODELO DA REGRESSAO

O modelo econométrico de regressao tipico
decorrente da equagio minceriana é:

Inw = B0 + Bleduc + B2 exp + B3 exp> + y'x + ¢
onde

w é o rendimento do trabalho recebido pelo
individuo;

educ ¢ a sua escolaridade, geralmente medida por
anos de estudo;

exp € sua experiéncia, geralmente aproximada pelo

idade do individuo;

x é um vetor de caracteristicas observaveis do
individuo, como raca, género, regiao; e

€ é um erro estocastico.

Este é um modelo de regressio no formato log-nivel,
isto é, a varidvel dependente — o saldrio — estd em
formato logaritmo e a varidvel independente mais
relevante - a escolaridade — estd em nivel. Portanto,
o coeficiente Bl mede quanto um ano a mais de
escolaridade causa de variagdo proporcional no
saldrio do individuo. Por exemplo, se B1 é estimado
em 0,18, isso quer dizer que cada ano a mais de
estudo estd relacionado, em média, com aumento
de rendimento de 18%.

Derivando, encontramos que (2 /nw / 8 educ) = pl .

Por outro lado, pela regra da cadeia, tem-se que:

(0inw / deduc) = (6w / deduc) (1 / w) = (6w / deduc) | w)

Logo, p1 = (6 w /0 educ) / w, correspondendo
a variagao percentual do saldrio decorrente de cada
acréscimo unitario de ano de estudo.

PRINCIPAIS DIFICULDADES

Entre os principais problemas das equagoes
mincerianas de determinagio de saldrio estio:
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1. Viés de nio habilidade nio observivel:
a habilidade afeta positivamente tanto a
escolaridade quanto o saldrio. Portanto, na
verdade parte do retorno a educagio verificada
se deve na verdade a uma maior habilidade
do individuo, que por si s gera aumento de
saldrio, e ndo a educagao propriamente dita.
Esse viés vai na diregao de uma superestimagio
dos retornos a educagao.

2. Erro de medida: pessoas descrevem sem
exatidao sua escolaridade. Como geralmente
elas reportam o nivel de escolaridade correto ou
acima do correto, arredondando para cima um
ano ou um ciclo inteiro, o retorno encontrado
vai se encontrar abaixo do correto. Logo, esse
erro vai na direcao de uma subestimagao dos
retornos a educacio.

Uma vantagem ¢ que esses dois principais problemas
vio cada um em uma diregdo, o que faz com que
se compensem em alguma medida. Outros pontos
sensiveis a serem destacados sao:

3. Em lugares nos quais individuos mais educados
trabalham mais do que individuos menos
educados, parte dos diferenciais de saldrio
podem estar refletindo mais horas trabalhadas,
e vice-versa.

4. Virios beneficios da escolaridade nio sio
considerados no célculo desses retornos,
como seu retorno nas dimensoes politicas,
psicolégicas, filoséficas e indmeras outras
dimensoes nio monetdrias.

COMO O MERCADO DETERMINA O
RETORNO A EDUCACAO

Na priética, o retorno a educagio pode ser entendido
como o preco que o mercado de trabalho, regido
pelas leis de oferta e demanda, determina para o
atributo educacio.

Observamos o equivalente a uma corrida entre a
oferta de qualificagio da méo de obra, proporcionada
por uma expansio da educagio e entre a demanda
por mao de obra qualificada, advinda do progresso
tecnolégico. E justamente a tensio entre demanda e
oferta do atributo educagio que define seu prego, na
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forma do retorno a educagio. Langoni encontra, por
exemplo, para o caso brasileiro na década de 70, que
a educacio deveria se expandir a uma taxa de 1,23%
ao ano para ganhar a corrida contra o progresso
tecnoldgico, impedindo que os retornos se elevassem
ainda mais, o que aumentaria mais a desigualdade.

REGRESSAO LOGISTICA

Definimos varidveis categéricas como aquelas varidveis
que podem ser mensuradas usando apenas um
numero limitado de valores ou categorias. A defini¢ao
distingue varidveis categéricas de varidveis continuas,
as quais, em principio, podem assumir ndamero
infinito de valores. Muitas varidveis de interesse para
cientistas sociais sio claramente categdricas, entre as
quais podemos destacar raga, género, estado civil,
emprego, nascimento e morte.

O tipo de regressao utilizado nos simuladores, assim
como para determinar as diferengas-em-diferengas,
¢ o da regressao logistica, método empregado para
estudar varidveis dummy -- aquelas compostas
apenas por duas opgoes de eventos, como “sim” ou
“nao”. Por exemplo:

Seja'Y uma varidvel aleatéria dummy definida como:

0 se a pessoa estava ocupada

Y=

1 se a pessoa ndo estava ocupada

Cada Y, tem distribui¢ao de Bernoulli, cuja fungio
de distribuigao de probabilidade é dada por:

P(ylp) =p*(1-p)"?

Onde: y identifica o evento ocorrido e p ¢ a
probabilidade de sucesso de ocorréncia do evento.

Como se trata de uma sequéncia de eventos com
distribuicao de Bernoulli, a soma do ndmero
de sucessos ou fracassos neste experimento tem
distribui¢ao binomial de parimetros n (ndmero
de observagoes) e p (probabilidade de sucesso).
A fungao de distribuicio de probabilidade da

binomial é dada por:
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n
P(y|n,p) = v p*(1-p)"”*

A transformacio logistica pode ser interpretada
como o logaritmo da razio de probabilidades
sucesso versus fracasso, no qual a regressio logistica
nos dd uma ideia do retorno de uma pessoa obter
ocupacio, dado o efeito de algumas varidveis
explicativas que serdo introduzidas mais a frente,
em particular a educagio profissional.

A fun¢io deligagio deste modelo linear generalizado
¢ dada pela seguinte equagao:

D K
n, =log| —|= ZBkXiR
]'pi k=0

onde a probabilidade p, é dada por:

K

2
exp Z KXk

k=0

K
1+exp ZZ X

k=0

p; =

Os modelos utilizados aqui tém como objetivo
identificar as varidveis relacionadas com as
caracteristicas de interesse (varidvel resposta). Ao
realizar o ajuste do modelo, deseja-se encontrar,
e identificar, quais sdo os fatores importantes que
melhor descrevem o comportamento/variagio das
caracteristicas de interesse.

O modelo linear generalizado aqui utilizado ¢
definido por uma distribuigao de probabilidade
para a varidvel resposta, um conjunto de varidveis
independentes (fatores explicativos) que compoem
o previsor linear do modelo, e uma fungao de
ligagao entre a média da varidvel resposta e o
referido previsor linear.
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MODELO LOGIT MULTINOMIAL'

Muitos estudos de relevincia social sio mensurados
através de varidveis qualitativas nio ordenadas. Por
exemplo, socidlogos e economistas estdo interessados
na composi¢io da forca de trabalho (empregados,
desempregados); cientistas politicos em afiliacdes
partiddrias (direita, esquerda); gedgrafos e demdgrafos
nas regioes de residéncia (Nordeste, Norte, Sul, etc.).

.

E um dos muitos métodos utilizados para analisar
varidveis de resposta categbrica nao ordenada
(nominal) nas pesquisas de ciéncias sociais.Podemos
citar algumas razoes para esta popularidade: tal modelo
¢ uma generalizagago do modelo logit binomial; é
equivalente para o modelo log-linear com dados
agrupados ¢; estdo disponiveis no mercado de vérios

softwares estatisticos para o ajuste destes modelos.

Quando dizemos que uma varidvel é nio ordenada,
dizemos que cada categoria é Ginica em comparagio
com outras categorias.

Para o resultado da varidvel (y) com J categorias (j=1,
...»]), vejamos a diferenca da j-ésima (j>1) categoria
com a primeira ou a categoria base, derivando a
base logit para a j-ésima categoria.
P(y—:f)} —tog| 2L, j=2,..0—(1)
P

Onde pj e p1 denotam as probabilidades da j-ésima
e primeira categoria. A escolha do uso da primeira
categoria como base foi arbitrdria.

Alguma outra categoria poderia ser usada como
base. Na transformacio da estrutura, nés podemos
retornar a base do logit especificado na Eq. (1)
como funcio linear de x. Contanto, é necessdrio
especificar a categoria de contraste (isto ¢ j) como
também a categoria base (1 neste caso) quando
modelamos resultados qualitativos nao ordenados.
Existe J-1 bases nao redundantes para resultados de
varidveis com ] categorias.

1 Esta segdo baseia-se no livro Statistical Methods for Categorical
Data Analysis — Daniel A Powers, Yu Xie — capitulo 7.
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Agora consideramos o caso de termos apenas uma
varidvel independente x com um niimero limitado
de categorias (x=1,...I). Este caso é equivalente a
tabela de contigéncia, cada valor de x (x=i), a base é:

P(y=j/x=i)|_ Py | _
log{—P(yzl/xzi)}—log{ IJ Bi,.—>(2)

Considerando neste contexto temos especificado
um modelo saturado, a estimagao da Eq (2) pode
ser obtida como:

F;
log| —= |=1log f”
Fil i

onde f, ¢ F, sdo as frequéncias observada e
esperada na i-ésima linha e j-ésima coluna para
a classificacdo da tabela X x Y. Nés podemos
facilmente rescrever o resultado na forma de
Modelo Linear Generalizado:

U F,
B, =Y log| = |I(x=
S =l F,

,—0)

i)—>(4)

onde I(.) éa funcio indicadora, I=1 se verdadeira, 0,
caso contrdrio. Com varidvel dummy codificando
e a primeira categoria como referéncia, Eq. (4) ¢
usualmente escrita como:

=l

),x>1,—(5)

onde oj é a base para x=1, e Bij é a diferenca na base
entre x=i ¢ x=1, Nesse caso simples, o, ¢ B, podem
ser estimados separadamente para todo i e J

Estimagbes simultineas resultario num modelo
equivalente neste caso. Para outros modelos do que o
modelo saturado, separar e estimar simultaneamente
em geral gera resultados diferentes.

MODELO LOGIT MULTINOMIAL PADRAO

Vejamos agora a uma situagio mais geral com
dados individuais e mudangas na nota¢ao dado que
i agora represente o i-ésimo individuo. Seja y, uma
varidvel com resultados politdmicos com categorias

codificadas por 1, ..., J.
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Associando com cada categoria é uma probabilidade
de resposta, (Pil, Pi2,...PiJ) representam a chance
do i-ésimo respondente numa categoria particular.

Como no caso de resultados bindrios, assumimos
a presenca de um vetor que mede caracteristicas
dos respondentes, xi (incluindo 1 como o
primeiro elemento), como preditores das
probabilidades respondente.

Utilizando a notagao da fungio indice, a resposta
para a probabilidade depende de transformagoes
nio lineares da funcio linear Xifij = 2 k=0 Bjk xik,
onde k é o nimero de preditores (na notagio, o
primeiro parimetro BO é o termo de intercepto, o
mesmo alfa da eq. 8). E importante notar que nos
casos para modelo binomial logit, os pardmetros
no modelo multinomial logit apresentam vérios
resultados categéricos.

1
=1/ , . )
( K ) ! l+exp( 'iﬂ12)+exp(x'iﬁl3)

B eXp (x'yiﬁz)

Ty exp (x.'l.ﬂ22 ) +exp ('x'liﬁ23 )
eXp (x'yiﬁs)

1+exp (x.'lﬁ32 ) +exp (x"iﬁ33 ) ’

Pr(y,=3/x)=P

i1

O modelo multinomial logit pode ser visto como
uma extensao do modelo bindrio logit, expresso
pela eq. 2 e 3, situagoes em que o resultado das
varidveis tem multiplas categorias niao ordenadas.
Por exemplo, no caso de trés categorias (J=3), nds
podemos escrever as probabilidades:

P, = T >
Nyt N +155

Pi — 771'2 , >(1 O)
Ny +MNin 155

P — ni3 ,
Ny N 155

Onde B2 e B3 denotam os efeitos das covaridveis
especificadas para a segunda e terceira categorias de resposta

com a primeira categoria usada como referéncia.
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Note que a equagao P ¢ derivada do contraste entre
a soma das trés probabilidades que ¢ 1. Isto é, P =1-
(P+P,), onde yi = 1 define a base.

As probabilidades da equagao acima podem ser
expressas em termos da fungio exponencial dos
termos lineares Nij=exp(x’if3j):

ESTIMACAO

A estimagio ¢é obtida iterativamente usando
mdxima verossimilhanca. E conveniente definir um
conjunto de J varidveis dummy: dij=1 se yi=j e 0 caso
contrdrio. Este resultado em um e apenas um dij=1
para cada observagio. O log da verossimilhanga ¢é:

n J
logL = Z Zdij log Pij ——>(13)

=l j=1

Interpretando os resultados de um Modelo Logit
Multinomial - Vantagem e Razdo de vantagem

B _n
P

=exp(x.f.)—— j=2,..J —>(14

= p(x,8,) Jj=2, (14)
Uma importante parte do modelo multinomial
somente como elas sio em respostas bindrias
e modelos loglineares. Na estrutura modelo
multinomial logit, a vantagem entre categorias j e 1
¢ dada por i simplesmente:

O log da vantagem, ou logit, estd na funcio linear
de xi:

RAZAO DE VANTAGENS

As vezes temos interesse em conhecer a vantagem do
sucesso de um grupo, mais especificamente se tem
conta. Um exemplo para esse caso seria a seguinte
questdo: serd que a vantagem de uma pessoa com
alta escolaridade ter acesso a conta é e o quanto é
maior que a de uma de baixa escolaridade? A razao
de vantagens seria uma boa forma de medir isso.
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A razao de vantagens ¢ dada pela seguinte relacao:

onde P1 e P2 530 as probabilidades de sucesso dos
grupos 1 e 2, respectivamente.

Assim, percebe-se que a razao de vantagens,
ou razio condicional, difere da probabilidade.
Exemplificando-se novamente: se um cavalo tem
50% de probabilidade de vencer uma corrida, sua
razio condicional é de 1 em relagio aos outros
cavalos, isto é, sua chance de vencer é de um para
um. O conceito de razdo condicional é de extrema
importincia para a compreensio deste trabalho,
pois nos indicard se a varidvel gerada por diferencas-
em-diferengas aumentou ou diminuiu a chance de
sucesso em relagdo a varidvel estudada.

SELEGAO DE VARIAVEIS

Para selecionar o modelo utilizou-se a PROC
GENMOD do SAS (maiores detalhes em www.sas.
com). Os modelos finais foram selecionados passo a
passo, apGs agrupamento de niveis dos fatores com
base na estatistica de Wald, incluindo-se em cada
passo as interagoes que produziam maior decréscimo
da Deviance, considerando o teste da razao.

Os modelos finais foram selecionados passo a passo,
ap6s agrupamento de niveis dos fatores com base
na estatistica de Wald, incluindo-se em cada passo
as interagdes que produziam maior decréscimo da
Deviance, considerando o teste da razao.

ESTIMADOR DE DIFERENGCA EM DIFERENGCA

Em Ciéncias Sociais, muitas pesquisas sio feitas
analisando os chamados experimentos. Para
analisar um experimento natural sempre é preciso
ter um grupo de controle, isto é, um grupo que
nao foi afetado pela mudanca, e um grupo de
tratamento, que foi afetado pelo evento, ambos
com caracteristicas semelhantes.
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Para estudar as diferencas entre os dois grupos sao
necessdrios dados de antes e de depois do evento
para os dois grupos. Assim, a amostra estd dividida
em quatro grupos: o grupo de controle de antes da
mudanga, o grupo de controle de depois da mudanga,
o grupo de tratamento de antes da mudanga e o grupo
de tratamento de depois da mudanga.

A diferenca entre a diferenca verificada entre os dois
periodos, entre cada um dos grupos ¢ a diferenca
em diferenca, representada com a seguinte equagao:

g3 = (y2,b -y2,a) - (yl,b - yl,a)

Onde caday representa a média da varidvel estudada
para cada ano e grupo, com o numero subscrito
representando o periodo da amostra (1 para antes
da mudanga e 2 para depois da mudanga) e a letra
representando o grupo ao qual o dado pertence
(a para o grupo de controle e b para o grupo de
tratamento). E g3 é a estimativa a partir da diferenca
em diferenca. Uma vez obtido o g3, determina-se
o impacto do experimento natural sobre a varidvel
que se quer explicar.
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RESUMO

O artigo apresenta reflexdes sobre a fase adulta de pessoas com deficiéncia intelectual (DI) e suas
possibilidades de insercéo social de através dos projetos de moradias independentes. Descreve as principais
caracteristicas que diferenciam os modelos de moradias existentes e apresenta pesquisas internacionais que
relacionam o modo de vida das pessoas com deficiéncia (PcDs) com o ambiente e a forma como apoiadores
trabalham a questdo da autonomia. Também apresenta o contexto familiar no compromisso para a aquisicao
de autonomia e, dentro do cenario macroecondmico, os desafios para garantir os direitos aprovados em lei
sobre acesso a moradias dignas. O objetivo é contribuir para um debate que, surpreendentemente, esta
fora de agendas importantes, como a da politica de habitagdo social, urbanizacdo e cidades, e apenas é
timidamente discutido no ambito dos direitos das pessoas com deficiéncia no nosso pais.

Palavras-Chave: Moradias independentes. Pessoas com deficiéncia. Autonomia. Vida independente.
Programa de apoio individualizado.

Independent housing with individualized support for people with
intellectual disabilities

ABSTRACT

The article presents reflections on the adult phase of people with intellectual disability (ID) and their possibilities
of social insertion through independent housing projects. It describes the main characteristics that differentiate
existing housing models and presents international research that relate people with disabilities' way of life of
(PWDs) with the environment and how supporters deal with autonomy. It also presents the family context in
the commitment to acquire autonomy and, within the macroeconomic scenario, the challenges to guarantee
the rights approved by law to access to decent housing. The aim is to contribute to a debate that is surprisingly
off important agendas, such as social housing policy, urbanization and cities, and only timidly discussed in the
context of the rights of people with disabilities in our country.

Keywords: Independent housing. Disabled people. Autonomy. Independent living. Individualized support program.
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Viviendas independientes con apoyo individualizado para personas con
discapacidad intelectual
RESUMEN

El articulo presenta reflexiones sobre la fase adulta de personas con discapacidad intelectual (Dl) y sus posibilidades
de insercién social a través de los proyectos de viviendas independientes. Describe las principales caracteristicas
que diferencian los modelos de viviendas existentes y presenta investigaciones internacionales que relacionan
el modo de vida de las personas con discapacidad (PcDs) con el ambiente y la forma en que los ayudantes
trabajan la cuestion de la autonomia. También presenta el contexto familiar en el compromiso para la adquisicion
de autonomia y, dentro del escenario macroeconémico, los desafios para garantizar los derechos aprobados en
ley sobre acceso a viviendas dignas. El objetivo es contribuir a un debate que, sorprendentemente, esta fuera de
agendas importantes, como la politica de vivienda social, urbanizacion y ciudades, y apenas timidamente discutido
en el ambito de los derechos de las personas con discapacidad en nuestro pais.

Palabras clave: Viviendas independientes. Personas con deficiencia. Autonomia. Vida independiente.
Programa de apoyo individualizado.

"Arréter le mouvement vers 'autonomie, c’est arréter le APRESENTAQAO

flux de la vie, cC’est accepter d’attendre la mort, se résigner, . o
Pessoas com deficiéncia batalham diariamente

para serem reconhecidas como individuos de valor,
independentemente de seu diagndstico, e por nio
Parar 0 movimento em direcio 2 autonomia é parar o SCICIM per cebidas como um grupo excluido ou como
fluxo da vida, é aceitar a espera da morte, se resignar, uma minoria “mar ginalizada”. Segundo o Censo de
entrar na nio-vida. 2010 do IBGE, a deficiéncia mental/intelectual
afeta 2,6 milhoes de pessoas. Ao chegar a fase
adulta, pessoas com deficiéncia (PcDs) encontram
indmeras barreiras sociais, sendo as mais comuns as
dificuldades de inser¢io no mercado de trabalho e
a possibilidade de sair da casa dos pais para morar
sozinhos ou com quem queiram dividir seu espago.
Moradias independentes podem desencadear um
efeito progressivo nas habilidades e funcionalidades
adquiridas ao longo das fases de formacio das PcDs,
facilitando sua inclusao social. A perspectiva das

entrer dans la non-vie."

Pascal Jacob!

Tradugio do autor

barreiras que impedem uma vida mais auténoma
e independente leva em conta o modelo social
da deficiéncia descrito por OLIVER (2009) aqui
resumido em trés aspectos: (1) procura deslocar o
foco das limitagoes funcionais de certos individuos
com impedimentos para os problemas causados
por ambientes, barreiras e culturas deficientes; (2)
procura analisar problemas especificos de forma
isolada e separada dos ambientes deficientes e (3)
o endosso ao modelo social nao significa que as

1Pascal Jacob ¢ presidente da Handidactigue (associagao federada . ses individuai ida d
pelo governo da Franca para definir os melhores conceitos Intervengoes individuals na vida de pessoas com

e estratégias pedagdgicas sobre deficiéncia) - heep://www. deficiéncias (em geral, baseadas na medicina,
handidactique.org/ reabilitagdo ou educagio) sejam contra produtivas.
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Para construir sua identidade e encontrar uma
posicdo na sociedade como adulto, o ser humano
passa por um processo de amadurecimento que
¢ notado mais claramente em certas fases. Na
adolescéncia, a procura e a vontade de estar
perto de pessoas com as quais nos sentimos mais
“parecidos” ou que representam uma imagem
que autoprojetamos sio comuns. As “identidades
horizontais (SOLOMON, 2012) constitue
redes de relacionamentos de “aceitagio” para a
descoberta de novos habitos, interesses ou mesmo
caracteristicas entre os jovens. Nao ¢é mais a
familia “vertical” que supre os anseios da busca de
uma identidade na sociedade. Aprendendo a ser
autdnomo e a fazer as proprias escolhas, o jovem
adulto exercita sua capacidade de tomar decisoes e,
num circulo virtuoso, vai incrementando seu grau
de autonomia até torna-se um adulto independente
e responsdvel. Nesse processo, sair da casa dos pais
¢ um movimento natural. Alguns saem porque se
casam, outros para estudar em outra cidade ou pais,
e muitos porque simplesmente preferem morar
sozinhos para ter seu préprio espaco, privacidade
e liberdade para usi-lo como quiser. Esse processo
nao ¢ ficil para ninguém e menos ainda para as
pessoas com algum tipo de deficiéncia que, muitas
vezes, nem sabem que poderiam “morar sozinhos”.

Ter uma casa também ¢é estruturante. E a partir
desse espaco de privacidade que se delimita a
linha imagindria entre o “eu” e os “outros”, tdo
importante para a no¢io das responsabilidades e
para o convivio social.

Neste artigo procurarei trazer reflexdes para um
debate ainda timido no Brasil: as possibilidades de
emancipagio de pessoas com deficiéncias quando
se tornam adultas, e o papel das moradias nesse
processo. Com esse objetivo, eu e outras duas
maes de adolescentes com deficiéncia intelectual
(com distintos diagndsticos) criamos o Instituto
JNG ( http://www.institutojng.org.br ) que
corresponde s iniciais do nome de nossos filhos:
Joao, Nicolas e Gabriella. O que acontece quando
termina a fase escolar de pessoas com deficiéncia
intelectual? Como vao se capacitar dentro de
suas possibilidades e habilidades? Onde vao
trabalhar, terio condi¢bes de trabalhar? Como

Inc.Soc., Brasilia, DE v.10 n.2, p.77-87, jan./jun. 2017

vao viver apdés a morte de seus pais? Onde vao
morar? A Gltima pergunta nos fez decidir que o foco
do trabalho seria promover o modelo de moradias
independentes com apoio individualizado no Brasil,
inspirado num modelo britinico que resultou em
parceria para a cooperagao técnica entre o Instituto
JNG e a Ability Housing Association ( http://www.
ability-housing.co.uk/ ), fonte para a aprendizagem
e coaching sobre empreendimentos imobilidrios e
programas de apoio individualizado para pessoas
com DI que queiram morar sozinhas. A Ability
Housing possui experiéncia de mais de 20 anos
no modelo de moradia independente e cerca de
700 apartamentos na regidao sudeste de Londres,
com clientes de diferentes niveis de limitagio
cognitiva e idade. Lidam, portanto, também com o
envelhecimento dessas pessoas.

O artigo estd estruturado em 5 partes além desta
apresentagio. A primeira descreve o conceito e
as caracteristicas dos dois principais modelos de
moradia — assistida ou inclusiva e independente -
para que o leitor possa diferenciar mais claramente
os objetivos e alcances de cada um. A segunda parte
dard mais detalhes sobre a moradia independente e as
carateristicas do programa de apoio individualizado
com enfoque sobre a aquisicao de autonomia. As
terceira e quarta partes trario uma reflexao sobre
dois importantes contextos que circunscrevem
a reflexdo sobre “morar sozinho”: a importincia
das crengas familiares para a autonomia de PcDs;
e o contexto macroecondmico das politicas de
habitagao social no pais para que o debate se insira
num ambiente mais real. Na quinta e dltima parte,
serao feitas consideracoes sobre as reflexoes trazidas
no artigo com o objetivo de instigar futuros debates.

MODELOS DE MORADIAS

A histéria e evolucio das alternativas de moradias
para as pessoas com deficiéncia intelectual se
confundem com a histéria do movimento contra o
isolamento de pessoas com transtornos mentais em
manicomio e de luta pela desospitalizacao. Existe,
entretanto, uma diferenca entre doenca mental e
deficiéncia intelectual que implica tipos de apoio e
cuidado bem diferentes. Enquanto a doenga mental
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pode ter necessidades episédicas de intervengao
psiquidtrica e, até mesmo, internagio, a deficiéncia
intelectual ou cognitiva costuma comprometer o
desenvolvimento do individuo desde a infincia e
durante todo o ciclo de sua vida.

Neste artigo vou me concentrar nos dois tipos mais
comuns de moradias com programas de apoio para
pessoas com DI: as residéncias assistidas ou inclusivas e
as moradias independentes com apoio individualizado.

A nomenclatura dos tipos de moradias, entretanto,
varia de pais a pafs, mas suas caracteristicas sao
comuns e apenas duas: (1) se a pessoa vive sozinha
(individual tenancies) ou com outros (shared
tenancies) e, (2) se a pessoa recebe apoio por hora
para ajudar no cumprimento de tarefas especificas
(floating support) ou se o apoio é permanente e fica
na residéncia (accommodation-based support). Na
prética, essas diferencas nio sio independentes
uma das outras: as residéncias assistidas (shared
tenancies) dividem espagos comuns, como refeitério
ou sala de estar, e estdo, em geral, associadas
com o apoio integral e organizado por turnos
(accommodation-based ~ support) e as moradias
independentes (individual tenancies) possuem
espacos self-contained (como cozinha, sala, quarto
e banheiro) e oferecem apoio individualizado em
certos periodos do dia (floating support) (FYSON
et al., 2007). Essa classificagio tem por objetivo
facilitar a compreensio, mas nao é estrita.

De acordo com estudos feitos em 2001 pelo
Departamento de Satide do governo da Inglaterra
(DEPARTMENT OF HEALTH, 2001) para
examinar os custos e beneficios entre diferentes
modalidadesdemoradias,asmoradiasindependentes
(self-contained) e as moradias em edificios comuns
(dispersed  homes) costumam privilegiar escolhas
pessoais com mais frequéncia, propiciar maior
participagdo na vida da comunidade/bairro e mais
vinculos de relacionamento pessoal, além de possuir
uma equipe de apoio treinada e, muitas vezes, mais
“sénior” na pritica do ensino da autonomia. As
residéncias assistidas (shared accomodation schemes)
ou mesmo as residéncias clinicas (nursing home),
por sua vez, costumam ter melhor planejamento
de atividades, mais rotinas preestabelecidas e
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organizadas, maior frequéncia e niimero de visitas
ao centro de satde e acompanhamento médico, e
menos exposi¢ao a crimes e abusos (mais seguranca).

Portanto, com base nesse estudo, ndo ¢ possivel afirmar
que um ou outro modelo ¢ o melhor porque foram
observados casos bem-sucedidos e com boa adaptacao
e satisfagdo por parte dos moradores em diferentes
tipos de moradias. Como todas as alternativas
possuem vantagens e desvantagens, ¢ importante que
a escolha do melhor tipo de moradia para cada pessoa
seja feita de maneira informada e consciente sobre
suas caracteristicas especificas, e, sobretudo, de acordo
com a opinido e preferéncias da pessoa. Para os que
privilegiam a prote¢io, rotina planejada, seguranca
e assisténcia completa, as residéncias assistidas
podem ser mais indicadas do que as moradias
independentes que, de modo geral, promovem mais
independéncia, liberdade para organizar a rotina e a
prética constante da autonomia.

No Brasil, o Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) oferece residéncias inclusivas, que é uma
unidade do Servico de Acolhimento Institucional,
no ambito da Protecio Social Especial de Alta
Complexidade, para jovens e adultos com
deficiéncia, em situagio de dependéncia, que nao
disponham de condigdes de autossustentabilidade
ou de retaguarda familiar, em sintonia com a
Tipificagao Nacional dos Servicos Socioassistenciais®
(BRASIL - MDS, 2014). A residéncia inclusiva tem
o propésito de romper com a prética do isolamento,
de mudanca do paradigma de estruturagio
de servicos de acolhimento para pessoas com
deficiéncia em 4reas afastadas ou que nio favorecam
o convivio comunitdrio. Sao residéncias adaptadas,
com estrutura fisica adequada, localizadas em dreas
residenciais na comunidade. Devem dispor de
equipe especializada e metodologia adequada para
prestar atendimento personalizado e qualificado,

proporcionando cuidado e aten¢ao as necessidades
individuais e coletivas (BRASIL - MDS, 2014).

2Resolugao 109 do Conselho Nacional de Assisténcia Social -
Protegio Social Bésica e Protecio Social Especial de Média e
Alta Complexidade, em http://www.mds.gov.br/webarquivos/
publicacao/assistencia_social/Normativas/tipificacao.pdf
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A Convengdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(Decreto 6.949/09 — Artigo 19) estabeleceu que
as moradias constituem um direito das pessoas
com deficiéncias:

1. As pessoas com deficiéncia podem escolher seu
local de residéncia e onde e com quem morar,
em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas, e que nao sejam obrigadas a viver em
determinado tipo de moradia;

2. As pessoas com deficiéncia devem ter
acesso a uma variedade de servigos de apoio
em domicilio ou em institui¢oes residenciais
ou a outros servicos comunitdrios de apoio,
inclusive os servicos de atendentes pessoais
que forem necessdrios como apoio para que
as pessoas com deficiéncia vivam e sejam
incluidas na comunidade e para evitar que
fiquem isoladas ou segregadas da comunidade;

3. Que os servicos e instalagdes da comunidade
para a populagao em geral estejam disponiveis
as pessoas com deficiéncia, em igualdade de
oportunidades, e atendam as suas necessidades.

Como veremos mais adiante, a garantia desses
direitos depende, em boa parte, de politicas publicas
voltadas para o setor de habitagao social que, apesar
de ter passado por ciclos mais expansionistas e com
aumento da oferta de unidades habitacionais, ainda
encontra enormes desafios nio s6 para as PcDs mas
para a populagao em geral. O SUAS vem atendendo
a demanda de moradias para pessoas com deficiéncia
em situagao de vulnerabilidade, dentro da perspectiva
da assisténcia social. Segundo Fietz (2017), dados do
observatdrio ligado ao programa Viver sem Limites’
indicam que existem hoje no Brasil 205 moradias
inclusivas cofinanciadas e 108 inauguradas, com a
adesao de 155 municipios e seis governos estaduais.
Se considerarmos que cada moradia pode acolher
no mdximo oito residentes, temos um cendrio no
qual, em todo o pais, hd 2.504 vagas. A capacidade
de financiamento exclusivamente publico para
a habitacio tem se mostrado insuficiente para o
problema, que nio afeta apenas as pessoas em situagio
socialmente vulneravel.

3Programa Viver sem Limites - http://www.pessoacomdeficiencia.
gov.br/app/viver-sem-limite
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MORADIAS INDEPENDENTES COM
APOIO INDIVIDUALIZADO

A moradia independente é um modelo alternativo
as residéncias assistidas/inclusivas e representa uma
evolu¢io no conceito de autonomia e independéncia
para Pcl e na busca pela humanizagao da sociedade,
porque estd centrado na pessoa. Hd menos peso sobre
a importancia da organizagio da equipe de apoio que
cohabita com os “residentes” e mais peso sobre a rotina
e o tipo de vida de cada individuo. Para tanto,

torna-se imprescindivel desprender-nos de todo apego
pelos sentimentos de piedade ou comiseragio. Nao
estamos frente a um problema de cardter estritamente
humanitdrio e, menos ainda, diante de fatos que
interpelam nossa caridade. Longe disso, o tratamento
que se confere as pessoas com deficiéncias define os
tragos mais intimos de uma sociedade e coloca em relevo
os valores culturais que a sustentam (DESPOUY,1993).

Como jd afirmava esse autor hd mais de 20 anos,
é preciso deslocar a visao assistencialista e piedosa
para dar lugar ao sujeito que possui direitos e
deveres como cidaddo comum e, assim, ajudd-lo
a emancipar-se. E preciso ensinar a sociedade a se
habituar a conviver com a diferenca dos outros e,
até, procurd-los para melhor compreendé-los e nio
para rejeita-los.

Uma pesquisa americana publicada em 2014*
investigou, ao longo de 10 e depois 20 anos, as
transi¢des entre os tipos de moradias por parte
de mais de 300 jovens adultos com deficiéncia
intelectual em Massachusetts e Wiscosin. As
categorias de moradias utilizadas foram:

* com familiares — a pessoa mora com familiares
e, normalmente, depende do esquema e/ou
supervisao estipulada pela familia;

* residéncias assistidas — compartilhamento de
casas ou apartamentos por grupo de pessoas com
deficiéncia que recebe supervisao 100% do tempo;

* moradiaindependente —a pessoa com deficiéncia
mora sozinha ou com amigos com supervisao
menor do que 100% do tempo;

4Woodman, Ashley et al. — Residential Transition among Adults
with Intellectual Disability across 20 years; Am J Intellect Dev
Disabil. 2014 November
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* instituigdo, privada ou publica, com caracteristicas
de clinica que, além da moradia, prové cuidados
médicos e enfermagem (nursing homes).

A pesquisa revelou que o niimero de pessoas com
deficiéncia intelectual morando em algum tipo de
residéncia, fora da casa dos pais, dobrou entre 1998
e 2011. O ndmero de pessoas vivendo em residéncias
com menos de 6 pessoas passou de 29% em 1988 para
75% em 2011, revelando clara tendéncia para solugoes
mais personalizadas. A pesquisa também revelou que

adultos vivendo em moradias independentes tinham
maior capacidade de adaptagio e melhor comportamento
social do que os que viviam em outros tipos de moradias,
mesmo quando comparados aos que viviam nos esquemas
comunitdrios com espagos compartilhados (residéncias
inclusivas/assistidas).

O principal objetivo do modelo de moradia
independente ¢é oferecer as pessoas com
deficiéncia o mesmo direito e prazer que qualquer
outra pessoa sente quando percebe ter chegado o
momento de sair da casa dos pais. Sair da casa
dos pais e ter a prépria casa ¢ a pedra angular
da vida adulta. Desde a liberdade para decord-la
como quiser e receber quem quiser, até usufruir
da privacidade que cada individuo precisa para
melhor reconhecer o limite entre si e os demais
e, dessa forma, constituir sua identidade. O
conceito-chave em torno do qual se estrutura a
moradia independente é autonomia. Autonomia
se aprende e é um processo para toda a vida.

Outra pesquisa, ainda mais recente (HUTCHING
& CHAPLI, 2017), foi feita em residéncias assistidas
com 91 adultos com deficiéncia intelectual em New
Jersey, nos EUA, e demonstrou que suas habilidades
funcionais e as oportunidades para adquiri-las sofrem
um impacto direto da relagio entre o ambiente, o local
onde moram e a atitude e forma de apoio prestada
pela equipe. “Viver num ambiente fisico que nao
corresponde as necessidades da pessoa ¢ frustrante e
desestimula a autonomia e independéncia’.

Nas entrevistas e interagdo com os moradores
para a realizagio da pesquisa surgiram queixas
cotidianas e simples do tipo nio gostar da
iluminagio do quarto ou da casa, de querer mais
espaco para guardar suas coisas, de nao gostar do
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tipo de mobilidrio, e outras pequenas grandes
coisas que provocavam o sentimento de nao
pertencimento aquele tipo de moradia.

Ter o préprio espago é o melhor ponto de partida paraa
conquista de autonomia e independéncia, como revela
o depoimento de Noémie Nauleau extraido do livro de
Pascal Jacob (2016). Ela relata o prazer de poder estar
sozinha, se quisesse, e do controle sobre seu préprio
espago com uma “chave na porta”. Também descreve
a importancia de ter aprendido a pedir o que precisava
e a dizer ndo para o que nio queria. Embora Noémie
nao tenha deficiéncia intelectual, sua deficiéncia fisica
a tornou permanentemente dependente de apoiador/
cuidador, e seu relato sobre a experiéncia de passar a
viver em seu proprio apartamento inspira aqueles que
gostariam de ter essa opgao também no Brasil.

“...para conhecer suas capacidades é preciso testar seus

limites ou, para ser mais exata, é preciso que nos deixem
testar nossos limites”

O exercicio cotidiano das pequenas escolhas e decisoes
que uma casa requer gera autonomia e um sentido
de responsabilidade naturalmente. Outros aspectos
como a localizagio e o tipo de programa de apoio para
os moradores, no entanto, devem ser bem analisados
para conhecer e saber identificar as caracteristicas mais
orientadas 4 aquisi¢ao de autonomia.

Sobre a localizagio ideal para as moradias
independentes, pudemos compreender a partir da
troca de ideias e debates sobre o tema com docentes
da faculdade de Arquitetura e Urbanismo da
Universidade Santa Ursula® do Rio de Janeiro, onde
situa-se a sede do Instituto JNG, que todo processo
de produgao urbanistica e arquitetdnica trabalha tanto
com a individualidade quanto com o coletivo na sua
matriz de desenvolvimento.

Desta forma a especificidade de um projeto para
pessoas com deficiéncias nao ¢ diferente de um
projeto para pessoas sem deficiéncia no que diz
respeito ao processo de elaboragao e de avaliagio
dos espagos, embora haja cuidados e detalhes no
projeto de arquitetura do imével que podem estar
voltados para melhorar muito o bem-estar de
pessoas com deficiéncias.

SPascal Jacob (2016) — Il n’y a pas de citoyens inutile, pp 18 € 19
Shttp://usu.br/curso-graduacao_link=arquitetura
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O sucesso das moradias independentes deve-se, em
parte, a envolvéncia urbana do local. O fato de se
desenvolver um estudo urbanistico para determinar
possiveis locais e mapear as qualidades e os problemas
a serem enfrentados em cada um deles agrega muito
valor na hora da execugio do projeto de arquitetura,
uma vez que este nao tem condigdo de corrigir as
possiveis deficiéncias urbanisticas que advém de md
escolha de local para implantagio de uma moradia
independente para pessoas com deficiéncia.

Uma  edificagio  para  abrigar  moradias
independentes para pessoas com deficiéncia deverd,
idealmente, se situar em um bairro ou em um
pedago do bairro que propicie bom entendimento
quanto a sua localizagdo. A edificagio em si nao
deverd ser de grande drea construida, ja que ¢
preferivel espagos mais controlados e, por isso, mais
perceptiveis em sua totalidade pelo morador. O
bairro em questao deverd possuir referéncias e um
movimento de comércio de rua com o beneficio de
certa tranquilidade e familiaridade para tornar o
passeio € o percurso por essas ruas uma experiéncia
reproduzivel e reconhecivel.

J& num projeto especifico para pessoas com DI,
diversas evolugoes e previsoes devem ser feitas para que
a moradia seja de fato adequada para sua ocupagio.
Além de possibilitar a decoragao de acordo com o
gosto dos moradores, a arquitetura deverd evitar o uso
de elementos cujo significado e significacio nio sejam
exatamente os mesmos para evitar a subjetividade na
utilizacdo dos espacos e dos elementos que poderao
gerar duividas desnecessdrias’.

Tanto quanto possivel, a existéncia de uma drea
de lazer interna na qual o morador posso convidar
pessoas para eventos sociais agregaria ao processo
de um bom convivio, sempre que for de livre e
espontinea vontade por parte de cada morador o
uso desse espago.

7Como por exemplo, vaos entre degraus de escada, o uso de
vidraria em varandas que expandem o limite do espaco, espelhos
que confundem o uso do espaco, ou outros elementos causadores
de estresse.
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PROGRAMA DE APOIO INDIVIDUALIZADO

O aspecto urbano, a localizacio e o tipo de
edificagdo sio muito importantes, mas a questiao
central para o sucesso de projetos de moradias
independentes estd na qualidade e orientagao do
servico de apoio no que diz respeito a aquisi¢ao de
autonomia. Nao hd pré-requisito sobre “graus de
severidade” da deficiéncia para que a pessoa more
sozinha. Qualquer pessoa pode morar sozinha, o
que varia é a quantidade de horas de apoio que essa
pessoa precisa. Num grau méximo de dependéncia
a pessoa precisard de 24 horas de apoio, e em graus
menores, precisard de apoio em certas horas e
para certas funcoes especificas. A questdo central
nao é a dependéncia para realizar tarefas e sim o
exercicio da autonomia, que deve ser sempre
valorizada e jamais negligenciada, por menor
que seja a possibilidade de aquisicio (JACOB,
2016). A manutencio e, se possivel, a amplia¢io
dos niveis de autonomia, é o que permite a essas
pessoas reconhecam seus direitos, se emancipem e
se tornem cidadios dignos.

Por exemplo, antes de mudar-se para um dos
apartamentos da Ability Housing no sudeste
de Londres, uma senhora que antes vivia numa
residéncia clinica tinha a maioria de seus objetos
pessoais na cor amarela, porque a cada vez que
lhe perguntavam sua cor preferida ela respondia
yellow. Com a mudanca para o novo esquema
ela participou, com o apoiador, da decoragio de
seu novo apartamento, indo as lojas para escolher
almofadas, cortinas, entre outras utilidades. Com
a fala prejudicada, ao apontar suas preferéncias e
poder escolher, ficou claro que sua cor preferida
era rosa e nio o amarelo, que era a Unica palavra
associada a cor que ela sabia falar. Autonomia, por
menor que seja, influi diretamente no bem-estar.

E imperativo, portanto, que cada morador tenha
um programa que seja elaborado exclusivamente
para ele, com sua participagdo sempre que possivel,
e que esteja voltado para auxilid-lo nas tarefas de vida
cotidiana ensinando e valorizando sua autonomia
de escolhas. Nio hd objetivos terapéuticos, embora
relatos trazidos pelos dirigentes da Ability Housing
Association, no Reino Unido, indiquem que a
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mediagdo para viver suas rotinas promova muitas
melhoras funcionais e de habilidades quando a
pessoa vive com mais autonomia e independéncia.

O programa de apoio individualizado ¢, nesse sentido,
um conjunto deagdes continuas, com prazo estipulado,
paraaprendizado de determinadas funcionalidades que
precisam ser aprimoradas pela pessoa com deficiéncia
para manter ou ampliar seu nivel de autonomia.
Tais funcionalidades sio identificadas por um
profissional capacitado e discutidas com o potencial
morador e, em alguns casos, com seus familiares.
Em geral os programas sio reavaliados a cada seis
meses sob a coordenacio de um supervisor técnico
e a participa¢do do morador, de seus familiares e dos
apoiadores/mediadores que acompanham o dia a dia.
Sob a ética da sustentabilidade, sendo um programa
continuo, com metas e avaliagio, espera-se que — no
longo prazo — o modelo de moradias independentes
promova resultados concretos quanto ao aumento e/
ou aquisi¢ao de novas habilidades e autonomia para
o morador, com a consequente e natural redugio da
necessidade de horas de apoio.

CONTEXTO FAMILIAR E SUA
INFLUENCIA SOBRE A AUTONOMIA

A atitude e o estilo adotado na educa¢io dos
filhos nao sio os unicos fatores que forjam sua
identidade e personalidade quando adultos, mas
exercem forte influéncia. Os desafios da educacao
dos filhos sdo grandes, sejam eles atipicos ou
nio. E um assunto que pode ser tratado por
muitas especialidades profissionais, mas em
que, neste artigo, manteremos o enfoque sobre
a influéncia dos familiares (maes em especial)
para a aquisi¢io de autonomia de adultos com
deficiéncia intelectual.

O livro de Pascal Jacob (2016)® traz dois
depoimentos de maes, contrastantes, que ilustram
a nitida diferenca de atitudes mais ou menos
motivadoras para a aquisicio de autonomia de
filhos com algum tipo de deficiéncia. No primeiro
depoimento, a mie de R., seu segundo filho,
descreve o desenvolvimento de sua primeira filha
(sem problemas diagnosticados no nascimento)

8Pascal Jacob (2016) — Il ny a pas de citoyens inutile, pp 23 a 27
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como se houvesse uma rota jd tracada através
da escola, de amigos, do lazer, feita para que a
filha crescesse e desenvolvesse sua autonomia
crescendo. Com o nascimento de R., rapidamente
percebeu que os obsticulos comegaram a se
organizar rapidamente, levando-os para rotas
alternativas. Ao longo do relato, a mae de R.
expressa seu anseio por entender as barreiras, e
questiona se ¢ seu filho que nao tem condigées de
ser autdbnomo ou se seria “a mdquina social que
reduzia suas chances”. E conclui: “... como pais,
o desejo de promover a autonomia ¢ um motor
para ultrapassar os milhares de obstdculos que a
vida nos impée”.

No segundo depoimento, a mae de Y., com 71
anos, comeca afirmando que Y. ‘ndo pode viver
sem mim”, evoluindo sua histéria em torno das
limitagoes de seu filho, do fato de ter aberto mao
de sua vida profissional para cuidar do filho, do
desaconselhamento que deram, como pais, quando
Y. expressou desejo de trabalhar e ela achou que
ele ndo teria condigoes, para, no final expressar sua
maior preocupagdo na fase de vida atual:

...como serd 0 amanha quando eu nio puder mais ajudd-
lo? Ele tem 30 anos a menos que eu e eu nunca pensei
nele sem mim. Eu sempre o vi através de mim. Eu
deveria pensar em alguma coisa, mas eu nio sei se tenho
a coragem de vé-lo sem mim.

O primeiro depoimento retrata uma atitude
familiar comprometida e segura da importincia
de ensinar e perseguir a autonomia de seu filho,
apesar dos obstdculos. “Confiar na pessoa com
deficiéncia para que ela possa adquirir um
importante grau de independéncia é uma questio
fundamental no circulo familiar” (JACOB,
2016). O segundo relato expressa uma visao
super protetora e, de certa forma, medrosa sobre
as possiveis consequéncias negativas ao expor seu
filho com deficiéncia para a sociedade.

Qual das duas pessoas com deficiéncia, em seus
ambientes familiares proprios, teria melhores
condigbes de passar a vida adulta com mais
autonomia? Dentre os mais de 15 milhées de
brasileiros com percepgao de incapacidade devido a
algum tipo de deficiéncia (IBGE, Censo 2010), qual

seria a atitude predominante na cultura da familia
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brasileira? Seja qual for a resposta, o propésito nao
¢ “culpar” a familia pelas consequéncias do grau
de autonomia de seus filhos, mas sim identificar as
atitudes positivas e negativas para serem trabalhadas
durante os processos de amadurecimento e
passagem para fase adulta, para que consigam
superar as barreiras sociais. Nenhuma boa solugao
para a inclusio social de pessoas com deficiéncia
¢ do tipo one size fits all e é na busca pelo desejo
de emancipagao de cada sujeito, levando em conta
seu contexto social e familiar, que a pessoa ousard
sonhar em ter uma vida prépria.

CONTEXTO DA POLITICA DE HABITACAO
SOCIAL E SUA INFLUENCIA SOBRE O
DIREITO A MORADIA

Da mesma forma que, numa esfera mais proxima
a pessoa com deficiéncia, as familias exercem
influéncia sobre a aquisicao de autonomia e sua
independéncia, num contexto social e econémico
mais abrangente as politicas de habita¢ao social
sinalizam as reais possibilidades de aplicagio dos
direitos conquistados em lei.

Embora o Decreto 6949/09 e a Lei 14.146/15°
representem importante conquista para a
populacao com deficiéncia, o desafio para o
acesso a moradias independentes para pessoas
com deficiéncias ainda é grande. A questao
se insere num problema habitacional maior
atingindo uma parcela expressiva da populagio,
que ndo conseguiu se beneficiar das politicas
publicas de aquisicao da “casa prépria’ nos
periodos expansionistas.

O ultimo dado publicado pela Fundagao Joao
Pinheiro' revela que o déficit habitacional do

9Decreto 6949/09 - http:/[www.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02007-
2010/2009/decreto/d6949.htm e Lei 13.146/15 - http://www.
planalto.gov.br/ccivil_03/_at02015-2018/2015/lei/113146.htm

1No Ambito federal, o conceito de déficit habitacional vem sendo
construido a partir da atuagio da Fundacio Joao Pinheiro (heep://
www.fjp.mg.gov.br/index.php/docman/cei/723-estatisticas-
informacoes-3-deficit-habitacional-16-08-2017versao-site/file) e

o Ministério das Cidades. Como déficit habitacional entende-se a
nog¢io mais imediata e intuitiva da necessidade de construgao de
novas moradias para a solu¢do de problemas sociais e especificos de
habitagao detectados em certo momento.
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Brasil, em 2015, era de 6.186.503, correspondendo
a 9,3% dos domicilios particulares permanentes.
As tentativas para solucionar os problemas de
moradias e habitacdo social no Brasil através de
politicas publicas foram, historicamente, centradas
em mecanismos de financiamento publico tanto
para a demanda, via subsidio ao crédito hipotecdrio,
quanto paraaoferta de unidades, através do fomento

a industria privada da construgao e incorporagio de
iméveis (ROYER, 2009

ROLNIK, 2015). Esse tipo de estratégia de
“mercado” facilita a vulnerabilidade desse tipo
de politica nos periodos de desaquecimento
da economia, agravando-se ainda nos periodos
depressivos da economia seja pela dificuldade do
comprador de pagar o crédito (inadimpléncia)
ou da falta de oferta de novas unidades devido 2
retragao da inddstria.

A partir dos anos 80 esse cendrio piora com a
consolidagao do que Rolnik (2015) chama de
“complexo imobilidrio-financeiro”, que foi a
trasmutacio da habitagio em ativo financeiro como
novo vetor de aplicagdo rentdvel para o capital
financeiro voldtil. Segundo Rolnik, “entre 1980
e 2010, o valor dos ativos financeiros mundiais —
debéntures, titulos de divida puablicos e privados, e
aplicacoes bancdrias — cresceu 16,2 vezes, enquanto
o PIB mundial aumentou pouco menos que 5 vezes
no mesmo periodo”™".

A entrada do capital financeiro no setor
habitacional transformou a moradia até entio
inerte, imdvel e iliquida em ativos que passam
de mios em maos por meio de transagdes
velozes e constantes dos fundos financeiros de
investimentos. Uma das principais consequéncias
foi o aumento desproporcional dos precos
para aquisi¢ao ou aluguel dos iméveis, além da
ocupagio do territério desordenada e dominada
por projetos habitacionais de baixo custo e alta
rentabilidade. A atual crise politica e econdmica
do Brasil agudizou esse quadro no pais, e hoje a
maioria das cidades brasileiras possui um estoque
desvalorizado de casas vazias, assim como enorme

""Rolnik, R — A Guerra dos Lugares (2015), pp 27
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pressao no mercado privado de aluguéis também
resultante de um estoque de pessoas sem casa e
sem alternativa de acesso a habitacao.

Trata-se de um contexto e conjuntura dificeis
e com poucos estimulos ou motivagio
para formuladores de politicas e potenciais
investidores levarem adiante projetos de moradias
independentes com apoio individualizado para
pessoas com deficiéncia.

A atual crise politica e econdmica traz ainda mais
incertezas sobre a capacidade dos governos (municipal,
estadual e federal) para equacionar a necessidade de
crescimento e investimento com redugo de gastos ou
aumento de impostos. Entretanto, como em muitas
situagdes de crise, a conjuntura pode passar a ser
favordvel para enfrentar mudancas e aproveitar novas
oportunidades para inovar.

Em 2015 (dltimo dado publicado pela Fundagao
Joao Pinheiro), 74% dos domicilios do Brasil
eram proprios e apenas 18,5% alugados. Talvez
seja 0 momento para rever as solucoes para a
habita¢do social baseada no crédito hipotecdrio
paraacasa prépria paradar lugaranovosarranjose
parcerias. O Instituto JNG tem sugerido o debate
sobre um modelo de financiamento “tripartite”
que contaria com uma parcela de contribui¢io
do governo através do “aluguel social” (jd existe
na lei do or¢amento para as vitimas de situagoes
de catdstrofes ambientais), com o setor privado
ou de empreendedorismo social, para capitalizar
com recursos financeiros projetos imobilidrios
com retorno em prazos mais longos e, também,
as familias ou mesmo as préprias pessoas com
deficiéncias que pudessem participar com
alguma parcela dos gastos. A aplicagao da lei para
garantir o acesso a moradias para as pessoas com
deficiéncia poderia, nesse caso, ser vista como
uma grande oportunidade por outros setores que
atuam na drea de habitacao social, construindo
aliangas que reforcem a conquista desses direitos
num sentido mais amplo.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A promogio da autonomia e vida independente de
pessoas com deficiéncia tem sido alvo de estudos
comparativos em paises que possuem diferentes
opcoes de moradias. Embora nio haja evidencia
cientifica de que as residéncias assistidas ou inclusivas
sejam melhores ou piores que o modelo de moradias
independentes, existem fortes argumentos de que
a possibilidade de “morar sozinho” com algum
tipo de apoio centrado na pessoa ¢ que valorize sua
autonomia, por menor que seja, favorece a inser¢io
social desse individuo, que passa a ter maior chance de
se emancipar na vida adulta.

Nao se trata apenas de direitos, trata-se da aposta
numa sociedade com valores humanamente melhores.
Quando os ambientes de convivéncia social adulta
— trabalho, espacos publicos da cidade, comércios e
locais para lazer — fazem a adaptagio necessdria para
acolher a presenca de todo tipo de pessoa, a sociedade
se enriquece. As pessoas com deficiéncia adquiriram
direitos gragas a luta de movimentos da sociedade civil
iniciados nos anos 70, culminando com a aprovagao
da Convengio dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e,
dentre eles, o direito a moradias dignas. A implantagao
de modelos que contribuam para a autonomia e vida
independente precisa ser debatida para se tornar uma
realidade no pais. Para que isso aconteca, o debate
sobre moradias e as possiveis estratégias para viabiliza-
las precisa entrar na agenda politica.

Entretanto, nao ¢ apenas sob a dtica politica que
gostaria de ampliar o debate sobre o direito a
moradias dignas para essas pessoas. O papel da familia
¢ essencial, e suas crengas influem na atitude que
adotam ante a sociedade. Nesse sentido, o modelo
social da deficiéncia ajuda a compreender e a discernir
até que ponto os impedimentos e limitagdes da pessoa
sio afetados pelo contexto e ambiente, e de que
maneira podem ser contornados. E, principalmente,
sob a certeza e a inspiragao de que a convivéncia com
a diversidade humana produz uma sociedade mais
criativa e livre do que aquela que segmenta e separa,
que poderemos pensar nas cidades e espago publicos
abertos para as pessoas com deficiéncia.
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RESUMO

Pessoas com deficiéncia intelectual (DI) apresentam déficits nos aspectos relacionados a habilidades
cognitivas, bem como no funcionamento adaptativo em areas de independéncia pessoal e responsabilidade
social. Dentre as alteragdes, apresentam atraso na aquisi¢gao e desenvolvimento da linguagem, com variagées
quanto ao grau de comprometimento e fung¢des afetadas. Acomunicagéo € o meio através do qual as pessoas se
relacionam e mantém contato com os outros, aprendem acerca do mundo e interagem para trocar informagao.
Por isso a avaliagdo da linguagem e do funcionamento comunicativo na DI é fundamental, colaborando
desde o processo diagnéstico até o planejamento de intervengdes e delineamento de metas que auxiliem
os aspectos funcionais no cotidiano. Os objetivos principais de intervengdo devem contemplar um ajuste da
comunicacgao e interacdo comunicativa entre a pessoa com DI e o ambiente, auxiliando na identificagdo dos
niveis comunicativos da pessoa para que estes sejam estimulados e valorizados. E essencial o enfoque na
promogao de capacidades comunicativas que levem a autonomia, tornando o individuo participante ativo em
diferentes contextos por meio da comunicacgao.

Palavras-chave: Linguagem. Comunicacao. Deficiéncia intelectual.
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Linguagem e comunicacio de pessoas com deficiéncia intelectual e suas contribui¢oes para a construgao da autonomia’

Language and communication of people with intellectual disabilities
and their contributions to the construction of autonomy

ABSTRACT

People with intellectual disabilities (ID) have deficits in aspects related to cognitive abilities, as well as in the
adaptative functioning in areas of personal independence and social responsibility. Among the alterations,
they present delay in language acquisition and development, with variations in the degree of impairment
and affected functions. Communication is the medium through which people relate and maintain contact with
others, learn about the world and interact to exchange information. For this reason, the evaluation of language
and communicative functioning in ID is fundamental, collaborating from the diagnostic process to the planning
of interventions and the design of goals that help the functional aspects in the daily life. The main objectives
of intervention should include an adjustment of communication and communicative interaction between the
person with ID and the environment, helping to identify the person's communicative levels so that they are
stimulated and valued. It is essential to focus on the promotion of communicative capacities that lead to
autonomy, making the individual participant active in different contexts through communication.

Keywords: Language. Communication. Intellectual disability.

Idioma y comunicacion de personas con discapacidad intelectual y sus
contribuciones a la construccioén de la autonomia
RESUMEN

Las personas con discapacidad intelectual (DI) presentan déficits en los aspectos relacionados con las
habilidades cognitivas, asi como en el funcionamiento adaptativo en areas de independencia personal y
responsabilidad social. Entre las alteraciones, presentan retraso en la adquisicion y desarrollo del lenguaje,
con variaciones en cuanto al grado de compromiso y funciones afectadas. La comunicacion es el medio
a través del cual las personas se relacionan y mantienen contacto con los demas, aprenden acerca del
mundo e interactuan para intercambiar informacion. Por eso la evaluacién del lenguaje y del funcionamiento
comunicativo en la DI es fundamental, colaborando desde el proceso diagndstico hasta la planificacién de
intervenciones y delineamiento de metas que auxilien los aspectos funcionales en lo cotidiano. Los objetivos
principales de intervencion deben contemplar un ajuste de la comunicacion e interaccion comunicativa entre
la persona con DI y el ambiente, auxiliando en la identificacion de los niveles comunicativos de la persona
para que éstos sean estimulados y valorizados. Es esencial el enfoque en la promocién de capacidades
comunicativas que lleven a la autonomia, haciendo al individuo participante activo en diferentes contextos por
medio de la comunicacion.

Palabras clave: Lenguaje. Comunicacion. Deficiencia intelectual.
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INTRODUGAO

O Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais - DSM-5 (APA, 2014), ao se referir
as caracteristicas diagnésticas de  deficiéncia
intelectual (DI), cita déficits em capacidades
cognitivas variadas e prejuizo na fungio adaptativa
didria, sendo que o inicio ocorre durante o periodo
do desenvolvimento, antes dos 18 anos de idade.
Logo, o diagnéstico de DI se baseia em avaliagao
clinica, através de testes padronizados das fungoes
adaptativa e intelectual.

As fungdes intelectuais prejudicadas nas pessoas
com DI envolvem raciocinio, solu¢io de problemas,
planejamento, ~ pensamento  abstrato, juizo,
compreensao verbal, meméria de trabalho, raciocinio
perceptivo, raciocinio quantitativo, pensamento
abstrato e eficiéncia cognitiva (APA, 2014).

Os déficits no funcionamento adaptativo referem-se
a independéncia pessoal e responsabilidade social.
O funcionamento adaptativo envolve raciocinio
adaptativo em trés dominios: conceitual, social e
prético. O dominio conceitual envolve competéncia
em termos de memoria, linguagem, leitura, escrita,
raciocinio matemitico, aquisi¢ao de conhecimentos
préticos, solu¢do de problemas e julgamento em
situacoes novas, entre outros. O dominio social
envolve percep¢io de pensamentos, sentimentos
e experiéncias dos outros, empatia, habilidades de
comunicag¢do interpessoal, habilidades de amizade
e julgamento social. O dominio pritico envolve
aprendizagem e autogestdo em todos os cendrios de
vida, inclusive cuidados pessoais, responsabilidades
profissionais, controle do dinheiro, recreacio,
autocontrole comportamental e organizagao de
tarefas escolares e profissionais (APA, 2014).

Além dos pontos descritos, as pessoas com DI
apresentam alteragoes significativas em relagao a
velocidade de processamento, quando comparadas
aos seus pares da mesma idade. Apresentam
padrao mais lentificado para memorizacio eficaz,
associagao e classificacao de informagoes, raciocinio
e realizacio de julgamentos adequados (VIEIRA E
PEREIRA, 2007). Portanto, a linguagem torna-

se aspecto muito importante a ser avaliado e que
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merece atengio, seja com enfoque na estrutura
da linguagem, em seu conteido ou no seu uso
funcional para comunica¢io com os demais.

LINGUAGEM

Bishop e Mogford (2002) se referem a linguagem
como um sistema organizado de forma regular e
previsivel, possibilitando, com isso, redigir uma lista
de regras que descrevem a regularidade do sistema.
Existem diferentes niveis nos quais o sistema pode
ser organizado, com unidades de andlise distintas:
a fonologia (os sons da fala sao utilizados como
unidades distintivas em uma determinada lingua),
a sintaxe (formulagao de regras para descricio das
formas pelas quais diferentes partes do discurso
podem ser combinadas para formar frases em
uma lingua), a morfologia (estrutura interna das
palavras e sua decomposi¢io em unidades menores
com significado, ou morfemas), a semintica
(significado da linguagem), e a pragmdtica (correta
utilizagdo da lingua em diferentes contextos,
comunicacio efetiva). Em circunstincias normais
de desenvolvimento, esses niveis desenvolvem-se de
modo ordenado e sucessivo.

As habilidades metalinguisticas podem ser
entendidas como habilidades de pensar sobre
a linguagem como um objeto de estudo
ou manipulagio e envolvem manipular,
conscientemente, aspectos da linguagem

(SALLES et al., 1999).

A consciéncia metalinguistica, segundo Barrera e
Maluf (2003), é um termo genérico que envolve
diferentes tipos de habilidades, tais como
segmentar e manipular a fala em suas diversas
unidades (palavras, silabas e fonemas), separar as
palavras de seus referentes (ou seja, estabelecer
diferencas entre significados e significantes),
perceber semelhancas sonoras entre palavras
e julgar a coeréncia semintica e sintdtica de
enunciados. Tal atividade envolve a atencao
consciente aos aspectos formais da linguagem
(niveis fonoldgico, morfoldgico e sintdtico), e
nao apenas ao seu conteddo (nivel semantico).
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Certos julgamentos sobre a gramaticalidade de
enunciados, a compreensio de metdforas e a
detecgao de ambiguidades seminticas parecem
se desenvolver tardiamente, enquanto certos
comportamentos indicativos de reflexao sobre
aspectos fonolégicos da linguagem sio encontrados
mais precocemente.

Perissinoto e Chiari (2003) ressaltam que, apesar
de a crianga com desenvolvimento tipico nao falar
durante o primeiro ano de vida, sua interagio
com os outros ¢ essencial para o desenvolvimento
da linguagem, e seu surgimento marca o
desenvolvimento cognitivo e social da infincia.
Por esse motivo, torna-se importante considerar as
relagdes entre linguagem e interagao social na fase
pré-linguistica e ao longo do processo linguistico.
Segundo Bee (1996), a crianca mostra seu interesse
na comunicagao com os demais desde o nascimento,
reagindo 4 modulacio dos sons da fala, procurando
a fonte sonora, acompanhando o olhar referencial
de seus pais e 0 movimento de objetos.

Bates (1976) se refere a linguagem, do ponto de
vista do falante, como um conjunto de operacoes
mentais para construgio e uso de sentencas dentro de
um contexto. Para que a crian¢a adquira linguagem
¢ necessirio que aprenda estruturas abstratas
da competéncia linguistica ¢ o modo de usd-las
apropriadamente. Halliday (1978) considera que a
crianga cria primeiramente sua prépria linguagem e,
depois, adquire a lingua materna conforme ocorre
a interagdo com o seu grupo social. Seria, entio,
um produto do processo de inser¢ao do sujeito
na sociedade e, quando a crianga a desenvolve,
ela estd aprendendo os conceitos existentes no
mundo por meio da prépria linguagem e, dessa
forma, construindo sua nog¢io de realidade. Esse
desenvolvimento estd diretamente relacionado as

habilidades cognitivas (BEFI-LOPES et al., 2000).

Virios elementos estio envolvidos no conceito
de comunicagio e linguagem, e a efetividade
comunicativa é estabelecida na relagio falante-
ouvinte, levando-se em conta tanto as emissdes do
emissor quanto as do receptor e as trocas de papéis

entre eles (PERISSINOTO E CHIARI, 2003).

Inc.Soc., Brasilia, DE v.10 n.2, p.88-96, jan./jun. 2017

O uso adequado de informagées do contexto
¢ critico para o processo de compreensio da
linguagem, uma vez que o contexto estd na
situagio presente e ativa o histérico do ouvinte
que acompanha a situagio (MILOSKY, 1996). A
comunica¢io é o meio através do qual as pessoas
se relacionam e mantém contato com os outros,
aprendem acerca do mundo e interagem para trocar
informacao.

LINGUAGEM E DEFICIENCIA
INTELECTUAL

A avaliacio da linguagem e do funcionamento
comunicativo do individuo com DI ¢ fundamental,
colaborando desde o processo diagnéstico até o
planejamento de intervengées e delineamento de
objetivos que auxiliem os aspectos funcionais no
cotidiano. Assim, o profissional deve identificar
os fatores que irdo afetar o funcionamento e
adaptagao da pessoa com DI e criar condi¢oes
comunicativas que influenciem de forma positiva
o seu desempenho nos vérios contextos ecoldgicos.

Parte dosaspectos relevantes na avaliagao delinguagem
podeserinvestigada porequipe de profissionais de dreas
diversas. No entanto, ¢ essencial que o fonoaudidlogo
realize avaliagao especifica e avalie aspectos referentes
a motricidade oral e fungdes neurovegetativas
(mastigagao, degluti¢ao e respiragdo), que também
interferem no desenvolvimento comunicativo e
desempenho adaptativo.

A avaliagio clinica de tal habilidade ¢
imprescindivel, assim como o conhecimento e o
uso de ferramentas técnicas especificamente ligadas
a comunicacio humana. Nos casos de DI ¢ de
extrema importancia, uma vez que ¢é um aspecto
notadamente comprometido. Devem-se levar
em conta 0os parceiros comunicativos e aspectos
socioculturais individuais.

A agio avaliar permeia todo o fazer clinico, a sintese
das evidéncias conclui o processo diagnéstico com
um objetivo final para o caso. Um diagndstico
de linguagem tem o objetivo de explorar todo o
desenvolvimento da compreensio e expressio do
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individuo, levando-se em conta a linguagem antes
da fala propriamente dita (PERISSINOTO E
CHIARI, 2003).

Deve-se avaliar a competéncia da crianga em
compreender e formular os sistemas simbélicos
falados ou escritos (habilidades de linguagem),
bem como a habilidade em fazer uso como um
instrumento efetivamente interativo com outros
contextos sociais (competéncia comunicativa), que
envolve a intencdo comunicativa.

Ap6s a avaliacio, cada resposta obtida nas diferentes
situagdes planejadas representa uma possibilidade
de linguagem do individuo. Todos esses achados
permitem a reorganiza¢do dos dados para informar,
instrumentalizar e referenciar condigbes para o
sujeito e sua familia (PERISSINOTO E CHIARLI,
2003). Portanto, a avaliacio em casos de DI torna-se
importante, ao passo que complementa a avaliagao
multidisciplinar e auxilia no diagnéstico diferencial,
direcionando assim uma intervengao adequada.

As pessoas com DI sempre apresentam atraso
na aquisicido e desenvolvimento da linguagem,
variando os prejuizos apresentados de individuo para
individuo, assim como o grau de comprometimento.
Apresentam condi¢io semelhante a uma construgao
inacabada, sendo que sua evolugio é similar a de
pessoas com desenvolvimento tipico mais novas
(LIMA, 2002). Da mesma forma, o déficit de
comunica¢io da pessoa com DI caracteriza-se por
um desvio lento, e segue as mesmas etapas que o
da crianga sem atraso, mas nao completando essas
etapas de maneira adequada e na idade esperada.

A capacidade de se comunicar através da linguagem
e da fala ¢ considerada uma tarefa muito complexa,
sendo fundamental para o desenvolvimento pessoal
a0 longo da vida. Sendo a comunicagao um processo
de desenvolvimento de origem social e a linguagem
oral um veiculo que origina atos de comunicagio,
sempre encontramos nas pessoas com DI alteragoes
no desenvolvimento no processo de comunicagio
(GOUVEIA, ALVES E TEIXEIRA, 2008). Mesmo
possuindo algum potencial em nivel de linguagem
oral, as pessoas com DI desconhecem muitas vezes
sua utilidade como ferramenta de comunicagio.
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Os déficits  relacionados a habilidade
constituem um dos maiores desafios na educagio
da pessoa com DI. Podem apresentar escassa
iniciativa nas interagdes, uso de forma estereotipada
e descontextualizada e escassa utilizagio da
linguagem para diferentes fungoes: instrumental
(para a concretizacao de desejos e necessidades),
reguladora (para controlar o comportamento do
outro), interacional (para participar socialmente),
pessoal  (para expressar opinides  pessoais),
imaginativa (para fantasiar), heuristica (para obter
informagdes) e informativa (para dar informagées).
A linguagem nessa populagio tem, na maior
parte das vezes, fungio de expressio de desejos
(instrumental), atuagao sobre o meio (reguladora) e
déficits nas demais funcées (GOUVEIA, ALVES E
TEIXEIRA, 2008).

€ssa

A linguagem estd relacionada com a evolug¢io
de outras dreas na evolugio do individuo, e
também necessita de oportunidades de interagao
para seu desenvolvimento adequado. Alguns
fatores interferem diretamente na participagao
e intera¢do social dessas pessoas, assim como
na aprendizagem de linguagem em ambientes
naturais, como o fato de demorarem mais do que as
outras criangas para processar e reagir aos estimulos
recebidos, e também o fato de suas interagoes serem
controladas pelos adultos grande parte do tempo
devido as suas dificuldades(TETZCHNER E
MARTINSEN, 2000).

O desenvolvimento pré-linguistico que ocorre
normalmente nos primeiros 18 meses de vida, e ¢
marcado pelo aparecimento das primeiras palavras,
pode ocorrer apenas por volta dos dois ou trés anos
em uma crianga com DI (RONDAL E EDWARDS,
1997). Durante esse periodo, a crianga aprende
os principios bdsicos da comunicagio humana,
primeiro em nivel nao verbal, como choro e contato
visual, e mais tarde na produgio de palavras, o que
indica aspectos importantes do desenvolvimento
nos quais apresentam atrasos significativos.

Uma caracteristica importante da linguagem
dessa populagio ¢ a diferenga existente entre sua
capacidade de compreensio e de expressao.
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A dificuldade ¢é frequentemente maior na producio
de linguagem, ou seja, na expressio. No nivel
morfoldgico, apresentam déficits no que se
refere aos morfemas gramaticais (como artigos,
preposicoes, plurais, concordincia e advérbios).
No desenvolvimento tipico, as criangas aprendem
a morfologia de maneira inconsciente a0 mesmo
tempo em que falam, enquanto as criangas com
DI tém maiores dificuldades, pois além de suas
limitagoes cognitivas e de abstragao na compreensio
da linguagem, apresentam alteragoes em sua fala

(GOUVEIA, ALVES E TEIXEIRA, 2008).

Em algumas situagoes os padroes fonoldgicos e
morfossintdticos tornam-se bem reduzidos, com
auséncia de elementos de ligagao e estruturas frasais
primitivas. Acompanhando essas caracteristicas
podem  ocorrer  dificuldades  oromotoras,
havendo necessidade de maior enriquecimento
ou ajustamento das sensagdes proprioceptivas,
facilitando a fixagdo dos padrées fonoldgicos
corretos (LIMA, 2002).

Outra alteragao relevante encontra-se na sintaxe,
a gramdtica que permite organizar, segundo
determinadas normas, as vdrias palavras dentro
de uma frase, a elaboragao de frases simples
e complexas, o tipo de frases que podem ser
construidas, a estrutura e as funcoes sintdticas que
permitem que haja concordancia entre o sujeito e
o verbo, bem como a utilizagio dos tempos verbais

(GOUVEIA, ALVES E TEIXEIRA, 2008).

Na DI é comum o déficit na produgio da
linguagem, com alteragées na morfologia e, em
decorréncia disso, a construgio de frases curtas e
simples. Devido a limitada capacidade expressiva,
ocorrem poucas interagdes didrias que favorecam
o aperfeicoamento, o que acaba gerando um ciclo:
como as pessoas nao entendem muito bem o relato
daquele individuo com DI, ele nio insiste na fala,
sendo que a linguagem e a fala sio elementos
primordiais para o melhor desenvolvimento dos
demais processos cognitivos (FLETCHER et al.,
2009; MALLOY-DINIZ et al., 2010).
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Podem-se observar também prejuizos considerdveis
no que se refere & pragmdtica, que nos possibilita
utilizar a linguagem nos virios contextos praticos de
interacio comunicativa. Os individuos com DI tem
dificuldade em utilizd-la para interagio social, como
cumprimentar os demais, saber esperar pela sua vez
na conversagao, ser capaz de captar a atengio de seus
parceiros de comunicagao através de estratégias nao
verbais, como contato visual ou toque, e verbais,
como iniciar, manter e terminar um didlogo, fazer
modifica¢es semanticas e sintdticas dependendo da
pessoa a quem se dirige e diversificar a utilizagio de
varias funcées comunicativas (GOUVEIA, ALVES
E TEIXEIRA, 2008).

Com relagao ao nivel fonoldgico, existe maior
incidéncia de problemas articulatérios, variando
estes entre as pessoas com quadros mais leves de DI
(829% de alteragdes articulatdrias) e as pessoas com
quadros mais graves de DI (70 2 90% com alteracoes
articulatérias) (RONDAL E EDWARDS, 1997).

Os prejuizos cognitivos apresentados nas pessoas
com DI afetam diretamente as habilidades de
linguagem, acarretando dificuldade em fazer
generalizacoes, prejuizo em memdria auditiva,
no processamento e compreensao auditivos, com
dificuldade para selecionar determinada palavra do
seu campo lexical e seméntico, com pensamento
abstrato geralmente mais limitado. Esses fatores
fazem com que desenvolvam uma linguagem mais
concreta quanto ao conteido, com enunciados
curtos e com gramdtica simples ou incorreta.
Tais limitagbes acentuam-se quando associadas
a presenca de alterages perceptivas e fisicas

(GOUVEIA, ALVES E TEIXEIRA, 2008).

CONSIDERACOES SOBRE A
INTERVENGAO

No que se refere a intervencido com enfoque na
linguagem e comunicagio das pessoas com DI,
¢ essencial que um trabalho interdisciplinar seja
realizado com diferentes profissionais e envolvendo
a familia e todos os contextos do individuo, como o
educacional, doméstico, profissional e de lazer.
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Os objetivos principais envolverdo um ajuste da
comunicagio e interagdo comunicativa entre a
pessoa com DI e o ambiente (frequentemente a
familia, inicialmente), auxiliando na identificacao
dos niveis comunicativos da pessoa para que
estes sejam estimulados e valorizados. E essencial
também o enfoque na promogio de capacidades
comunicativas que levem 3 autonomia, tornando
o individuo participante ativo em diferentes
contextos por meio da comunicagio (GOUVEIA,
ALVES E TEIXEIRA, 2008).

Muitas vezes, para que a pessoa com DI alcance
a comunica¢do funcional, nio serd possivel o
uso da fala, e entdao serd necessdria a insercao de
formas alternativas para que possa expressar as suas
necessidades e estabelecer interagoes sociais. Um
individuo com DI com poucas dificuldades de fala
pode também necessitar de uma forma alternativa
de comunica¢io para ampliar sua fala e linguagem,
com o objetivo de tornar a fala mais inteligivel.

Na DI, os prejuizos no comportamento adaptativo
e habilidades de comunica¢io levam o individuo a
apresentar déficits importantes de linguagem, sendo
necessdrio em parte dos casos o uso de recursos
alternativos de comunica¢do para promover
situagoes interativas (LUCKASSON et al., 2002).
Quando o individuo ¢é totalmente incapaz de
falar ou sua fala nio é capaz de promover sua
comunicagio, é necessdrio que recursos alternativos
sejam utilizados a fim de restituir o processo
interativo desse sujeito com o seu contexto. Assim,
os sistemas de comunica¢io tornam-se alternativas
na promoc¢io de uma comunica¢io mais efetiva,
proporcionando meios funcionais de comunicagao
e promovendo a inclusdo social (NUNES, 2009).

A comunicagio alternativa objetiva compensar
tempordria ou permanentemente dificuldades de
individuos com distdrbios de expressio. Diferentes
terminologias sao empregadas no Brasil nesse campo,
como ‘comunicagio aumentativa e alternativa’,
em fungio da expressio correspondente em
lingua estrangeira “augmentative and alternative
communication” ou “comunicacio alternativa e
facilitadora” ou “comunicagio alternativa’.
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O termo “comunicag¢io suplementar e/ou alternativa’
(CSA) ¢ frequentemente utilizado e representa os
propésitos desta drea (CHUN E MOREIRA, 1998).

Um sistema de CSA consiste de um grupo
integrado de componentes (simbolos, estratégias e
técnicas) com o objetivo de facilitar a participagao
do individuo em vérios contextos comunicativos.
Os sistemas de CSA podem ser de baixa ou de alta
tecnologia, dependendo do tipo de equipamento e
estrutura utilizada, podem variar quanto a extensao
e complexidade (nimero e tipo de simbolos que os
compdem), quanto a forma como esses simbolos
sao organizados e quanto a forma como sio
selecionados para a composi¢io de mensagens. A
CSA pode ser baseada em sinais manuais e em sinais
graficos (Gongalves, Capovilla e Macedo, 1998).

A comunica¢io com ajuda inclui todas as formas
de comunicagao em que a expressao da linguagem
se d4 por uma forma fisica externa ao usudrio, por
exemplo, os sinais sao selecionados por meio de
ponteiros, sintetizadores de fala, computadores ou
outros recursos. A comunicagao sem ajuda inclui as
formas de comunicagio em que o individuo pode
se expressar sem tais instrumentos. Os sinais sio
produzidos pelo individuo, como os sinais manuais
que ele préprio realiza (piscar de olhos para indicar
“sim” e “ndo”, e apontar figuras ou objetos).

A comunicagio dependente é aquela em que a
comunicagdo do individuo depende de outra
pessoa que deve sintetizar ou interpretar o que
estd sendo dito, e a comunicagao independente
significa que a mensagem ¢ formulada
completamente pelo usudrio da CSA, por
exemplo, com a ajuda de um sintetizador de fala
ou outras técnicas em que a mensagem ¢ escrita
em papel ou em uma tela. Portanto, os recursos
tecnoldgicos sao importantes, principalmente no
caso de sistemas de comunica¢io com ajuda e nos
de comunica¢io independente (GONCALVES,
CAPOVILLA E MACEDO, 1998).

Uma das formas mais tradicionais de CSA sio
os sistemas grdficos que usam figuras em cartoes,
organizados em pranchas ou tabuleiros acoplados a
cadeira de rodas, ou quando o paciente nio faz uso
dela, em pastas.
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Porém, esse tipo de implementagio apresenta
desvantagens, pois a comunica¢io entre usudrios do
sistema ¢ dificil sem a intermediacao de terceiros,
o que se deve a posigio da prancha nas cadeiras de
rodas e a limitagao motora do usudrio, que muitas
vezes nio tem controle suficiente para indicar
os simbolos na prancha. A limitagao do espaco
disponivel na prancha restringe o ndmero de
simbolos, sua organizagao e seu manuseio. Como
tais implementagdes dependem primordialmente
da visao, nao permitem produ¢io sonora e
consequentemente, comunicagio a distancia.
Todos esses fatores tornam lento o processo de
comunicacao (GONCALVES, CAPOVILLA E
MACEDO, 1998).

A CSA nio deve ser compreendida como fim, mas
como meio para desenvolver a linguagem. Assim,
o emprego da CSA nio pode ser visto apenas
como solu¢io para aqueles que nio podem falar
substituindo essa capacidade ou a inibindo, mas
sim para favorecer a linguagem.

Light (1997) «cita quatro razbes para a
comunicagido. A primeira é a expressio das
necessidades e desejos. A segunda, a aproximagao
social (estabelecer, manter e desenvolver relacoes
pessoais e de amizade com os outros). A terceira
seria o compartilhar de informagées, novas ou jd
conhecidas, e a quarta razdo seria a comunicagao
para o estabelecimento de convengoes de regras
sociais. Portanto, favorecer a linguagem na CSA
nao significa reduzi-la ao ensino e ampliagao
de vocabuldrio ou de técnicas de acionamentos
de computadores e ou outros equipamentos,
mas em possibilitar uma intera¢ao verbal que
vd além da expressao das necessidades bésicas, e
que possa propiciar um dominio real da lingua
e oferecer flexibilidade de comunicacao de
modo simples. Nao constitui um fator de
inibi¢ao de fala, ao contrdrio, pode também
favorecé-la, desde que ela seja compreendida
como um recurso adicional as possibilidades
de linguagem do sujeito, o que implica
favorecer o individuo em todas as suas
possibilidades linguisticas.
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O uso da CSA aumentou a partir da década
de 70, quando se deu maior importincia para
os individuos com deficiéncia, assim como
para a integracio deles na sociedade, buscando
melhor qualidade de vida, inser¢ao na escola e
oportunidades de trabalho. Existem diversas
vantagens no uso da CSA, que promove a
participagao do sujeito com DI em diferentes
contextos sociais. Apesar da sua utilizagao nao
inibir a fala e até mesmo estimuld-la em diversos
casos, o receio de que isso ocorra é um dos fatores
de maior resisténcia por parte principalmente

dos familiares (CHUN e MOREIRA, 1998).

O objetivo nao estd voltado ao recurso a ser
utilizado, mas em oferecer condicbes de vida
mais préximas daquelas consideradas adequadas,
favorecendo a linguagem e consequentemente, a
interagao e integragao social do individuo.

CONCLUSAO

Individuos com DI podem e devem, assim como
os demais, conviver e desfrutar de ambientes e
oportunidades de ensino que garantam maior
autonomia e independéncia em seu dia a dia.
E necessirio identificar as potencialidades e
dificuldades particulares para que, assim, seja
possivel um plano de intervengio eficaz. Ainda que
os prejuizos intelectuais nao possam ser minimizados
a ponto de se desempenharem de acordo com os
pares em avaliagdes cognitivas, muito pode ser feito
em relagdo a estratégias especificas para favorecer
ganhos importantes no comportamento adaptativo.

A comunicagdo e linguagem sao um dos fatores
mais importantes nessa caminhada e devem ser
consideradas em primeiro plano, tendo em vista a
relevincia para as relagées em geral, expressio de
desejos e afirmagdo como sujeito. Deste modo, com
o suporte necessdrio, ¢ possivel a garantia do bem-
estar e inclusiao na sociedade.
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RESUMEN

El trabajo se considera de Opinion y presenta la vision personal que la experiencia clinica y los avances
en el conocimiento de los procesos del neurodesarrollo, han forjado tras muchos afios de intervencion
fonoaudiolégica. Se conceptualiza el criterio de que la comunicacion verbal es el resultado de un acto de la
voluntad y de la mente de un nifio que debe ser estimulado, acompafiado y favorecido, ineludiblemente, por
otro ser humano, experimentado en la clinica y actualizado en su saber, toda vez que surjan demoras o déficits
en su desarrollo. Momentos de inflexion seran la evaluacion y el enunciado de la hipotesis diagndstica que,
de acuerdo con la edad biolodgica, daran lugar a la planificacion terapéutica, serie de recursos y estrategias
que se programaran para cada caso en particular, segun los diferentes perfiles evolutivos. Se describen
criterios acerca de las dificultades asociadas en el aprendizaje del cédigo escrito que muchos nifios padecen
y el abordaje que se considera mas efectivo. Se hace mencidn a los medios tecnoldgicos que hoy invaden el
escenario intelectual de los mas pequenos.

Palabras clave: Ausencia de linguaje. Desorden del lenguaje (DSM-V). Evaluacion neurolinglistica.
Diagndstico linguistico. Modelo de intervencion.

Planejamento em etapas: terapeuta e paciente em comunicag¢ao

RESUMO

O trabalho é considerado Parecer e apresenta a visdo pessoal de que a experiéncia clinica e os avangos no
conhecimento dos processos de desenvolvimento neurolégico foram forjados apds muitos anos de intervengdo
fonoaudiolégica. O critério é conceituado que a comunicac¢do verbal é o resultado de um ato da vontade e
da mente de uma crianga que deve ser estimulado, acompanhado e favorecido, inescapavel, por outro ser
humano, experiente na clinica e atualizado em seu conhecimento , sempre que haja atrasos ou déficits em
seu desenvolvimento. Momentos de inflexao serdo a avaliagdo e a afirmacgao da hipétese diagnéstica que, de
acordo com a idade biolégica, dara lugar ao planejamento terapéutico, a séries de recursos e estratégias que
serdo programadas para cada caso em particular, de acordo com os diferentes perfis evolutivos. Os critérios
sdo descritos sobre as dificuldades associadas a aprendizagem do cédigo escrito que muitas criancas sofrem
e a abordagem considerada mais eficaz. Fas-se mengdo a midia tecnolégica que hoje invade o estagio
intelectual do menor.

Palavras-chave: Auséncia de linguagem. Transtorno do idioma (DSM-V). Avaliagdo neurolinguistica.
Diagndéstico linguistico. Modelo de intervengéo.
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Planning in steps: therapist and patient in communication
ABSTRACT

The current paper is an Opinion text offering a personal view about children’s language impairments, according
with the clinical experience of many years of work as a Language Therapist. Then, it is thought than verbal
communication is the consequence of the will and the mind function of a child who should be stimulated and
accompanied by another human being at the moment when some delays or difficulties may occurred. Both
the study of his or her language status and the clinical diagnosis are very important circumstances that,
according with biological age, will guide the therapeutic program: a collection of resources and strategies for
each individual case, according with his or her development profile and own features. Also, it is exposed the
own opinion about the reading and writing impairments many children suffer at school age and the best thought
remediation therapy. A special mention is made about technological means invading the mental scenery of our
children nowadays.

Keywords: Absence of language. Disorder of the language (DSM-V). Neurolinguistic evaluation. Linguistic

diagnosis. Intervention model.

INTRODUCCION

Esta es una comunicacién que puede ser
categorizada de “Opinién” ya que en ella se ha
volcado el resultado de la experiencia de muchos
anos en el trabajo terapéutico con nifios. No
pretende ser un modelo a seguir, pero si es el
modelo personal al que adscribo en el que se
valoriza el poder de la palabra como vinculo de
intercambio, aprendizaje y afecto.

DESARROLLO

La llamada de un padre pidiendo un turno para
una evaluacién de las llamadas actualmente
“neurolingiiisticas” para diferenciarlas de los
estudios clésicos ortofénicos de la Fonoaudiologia
tradicional, poneen marchadesdeesemomento, toda
una serie de ideas y especulaciones en el profesional
acerca del paciente en cuestién. Son cldsicas las
preguntas iniciales que se hacen telefénicamente
acerca del problema del nifio, su edad bioldgica, la
presencia o no de otros hermanos, la escolaridad y,
especialmente, el motivo de preocupacién paterna
o materna sobre el tema. Es frecuente también
preguntar quién deriva a la demanda y bajo qué
supuestos, lo que permite elaborar un panorama de
la situacién clinica general.
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Una muy frecuente demanda la constituye
la llamada Ausencia de Lenguaje, como
manifestacion cldsica del nifio que no habla, que
produce muy pobre o defectuosamente para la
edad o que arrastra un tedioso retraso expresivo
que no logra superar. Es imposible no elaborar
presunciones sobre el caso, especialmente a
partir de las declaraciones que el padre o madre
formulan sobre el problema y que, muchas veces,
rozan el limite de lo razonable o esperable.

De antemano se prepara un formulario presuntivo
clinico sobre tareas, pruebas formales e informales
que uno plantea tedricamente disponer para
la evaluacién, asi como el acceso cémodo al
material, que se dispondrd para su rdpido uso con
el paciente. Personalmente, nunca impido que los
padres o uno de ellos, observe la evaluacién. Por
el contrario, me parece una necesidad que estén
junto al nifo por varias razones. La primera, para
brindar seguridad y confort al paciente en una
situacién nueva, en un lugar desconocido y frente
a un agente también extrafo hasta ese momento,
lo que me resulta vdlido para nifios pequefos o
de mayor edad. Otra es hacer que los padres sean
testigos de las demandas que se hacen a su nifo
durante la intervencién y observen las respuestas
de éste, lo que muchas veces corrobora las certezas
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o sospechas de los padres sobre las dificultades de
su hijo y, muchas otras, se convierten en sorpresas
no concebidas o consideradas. Raramente hago
intervenir a los padres, a excepcién de que el nifo
sea demasiado timido o discolo y limito cortésmente
sus intervenciones cuando intentan responder en
lugar de €él. En el curso de la sesién suelo hacer
algunas preguntas o comentarios si la situacién
resulta oportuna para que se modifiquen algunos
aspectos de la crianza que juzgo desajustados.

Muchos padres preguntan por qué el nino se
comporta de tal manera, porqué no se desarrolla
de manera tipica; no es infrecuente que indaguen
sobre la posibilidad de problemas neuroldgicos
y, actualmente, hay una gran consternacién por
algunos comportamientos que son tipicos del
espectro autista y que pueden aparecer de manera
aislada o consistente en algunos pequefos (tics,
aleteos, berrinches irrazonables...) Sin embargo,
claramente, el déficit del desarrollo lingiiistico es
un atractor dindmico de gran fuerza que moviliza
y hace actuar aun a los progenitores més negadores
o negligentes.

El momento del diagndstico constituye una
revelacién que el profesional experimenta en lo
profundo de sus conocimientos, de su prictica
clinica y de su experiencia y es el punto de inflexién
del que derivardn sus decisiones sobre el caso. Como
norma bdsica, pienso que los nifios menores de 36
meses que muestran retrasos neuroevolutivos, atin
sutiles, y del lenguaje deben recibir Estimulacién
Temprana, es decir, una intervencién global que
estimule aspectos motéricos, del equilibrio til, de
la manipulacién; una activacién de los sensorios y
sistemas perceptivo-motores en situaciones lidicas
y de resolucién de problemas pricticos, siempre en
contextos comunicativos en los que se valorizan
las  condiciones de reciprocidad, relevancia,
colaboracién e intercambio, con respeto de turnos
para la actuacién y en los que la palabra es el
nexo para que la interrelacién fluya naturalmente
entre los protagonistas. Estas actividades las debe
desarrollar un profesional idéneo y formado en esa
disciplina (especialista en Estimulacién Temprana)
que se supone dispondrd del lugar y de los materiales
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adecuados para que las sesiones sean ricas en
brindar experiencias y habilitar para la innovacidn,
la creatividad y el planteo de nuevas estrategias.
Hoy dia, muchas Terapistas Ocupacionales toman
estos abordajes en nifos que requieren, ademds, de
desensibilizar algunos sistemas orgdnicos y estimular
sistemdticamente otros con fines de integracion.
Mientras tanto, se dejard planteada una nueva
evaluacion de la comunicacién y el lenguaje en un
plazo de ocho meses a un ano, de manera de seguir
de cerca el desarrollo cognitivo lingiiistico.

La nueva evaluacién tendrd en cuenta los aspectos
deficitarios detectados en la primera entrevista,
con fines de analizar sus factibles cambios, si los
hubo como es deseable y se agregardn tareas que
correspondan a la edad biolégica del nino en el
momento actual. De esta manera, se dispondrd de
un abanico de disposiciones neuroevolutivas que
senalardn la forma en que el sujeto de andlisis, el
nifio en cuestién, va desarrollando sus habilidades
y destrezas no sélo lingiiisticas, sino todas las
aptitudes solidarias con la construccién cognitiva y
el sistema de comunicacién verbal.

En la intimidad del andlisis de todo el material, de los
resultados numéricos obtenidos y de las observaciones
clinicas realizadas en el nuevo encuentro, el patélogo
del lenguaje vivenciard claramente la necesidad de
iniciar un tratamiento con el paciente, siempre que
éste muestre déficits que interesen claramente a los
aspectos nucleares del desarrollo del lenguaje, es
decir al lexicén o monto de palabras que el nifio ha
acufado para designar los objetos de su mundo real
y préximo, la morfologia o accidentes que sufren
las palabras originales para dar cuenta de cambios
en su presentacion, género o nimero como las mds
importantes a esa edad y, especialmente a la morfologia
verbal que hard posible que el nifio combine los
vocablos en oraciones con fines de incrementar la
informaci6n intercambiable.

A edades tempranas, personalmente, no me
preocupan los defectos de produccién fonética —
articulatoria o fonémica — fonoldgica, salvo que sean
llamativamente graves, porque es sabido que todos
los nifos circulan a través de distintos estadios de
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evolucién en la produccién de las formas sonoras
de las palabras. Es verdad que algunos son mds
hdbiles para copiar las palabras que escuchan en su
medio familiar y que otros son mds morosos para
ajustarse a los patrones fonoticticos de su lengua
natal, pero se sabe que el desarrollo fonolégico
ocupa un espacio variable entre los 4 y los 7 afios en
la poblacién infantil de desarrollo tipico, de manera
que considero que hay muchos otros aspectos que
requieren de estimulacién y atencién mds urgente.
Y nunca implementaré “cjercicios” de labios y
lengua, de soplo de velas y papelitos, ni andlisis de
la mordida, la masticacién y / o la deglucién toda
vez que el nifo padezca de una ausencia de lenguaje
mds 0 menos pertinaz.

Si, por el contrario, el nifio es mayor de 48 meses,
el diagnéstico de una discapacidad lingiiistica
se impone toda vez que el paciente se muestre
demoradoen el cumplimiento delos pasos evolutivos
que son comunes a todas las lenguas y a todas las
comunidades. Esos ciclos son bien conocidos y han
sido descriptos suficientemente como para disponer
de un patrén basal de desarrollo tipico En ciertos
casos, serd fundamental incluir en la evaluacién
un test de inteligencia que permita descartar la
ingerencia de problemas cognitivos y mentales en
la problemdtica lingiiistica. Al respecto, si bien es
comun aplicar las series Weschler acordes a la edad,
me parece mds recomendable evaluar aspectos
cognitivos mediante el Test de Matrices Progresivas
de Raven, ya que su Escala Especial abarca un
amplio abanico de edades tempranas (de 5.5 a
9.5 afos) y, especialmente, soslaya la indagacién
del componente lingiiistico en si mismo. Verificar
que el nifio es competente para razonar y resolver
ecuaciones visuales y que su performance cae
dentro de la curva de la normalidad estdndar, libera
de compromiso a uno de puntos de sostén de la
construcciénlingiiistica, comoeslafunciénejecutiva
dentro de los procesos cognitivos. Actualmente
se dispone de una serie importante de tareas que
permiten evaluar los distintos planos de la lengua:
semdntico, morfolégico, sintdctico, gramatical y
fonolégico, en sus vertientes receptivas y expresivas,
de manera de poder trazar un perfil de habilidades
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para detectar dreas fuertes y débiles que conduzcan
a la clasificaciéon gnosoldgica de la discapacidad.
A nivel mds bdsico, serd necesario determinar si el
defecto reviste las caracteristicas sindromdticas de
un Retraso Simple del Lenguaje, posiblemente la
entidad mds inocua que puede afectar a los nifios
en la empresa de construir el lenguaje o, si por el
contrario, se estd frente a un cuadro més complejo y
pertinaz, de menor inocuidad, como es el trastorno
primario o idiopdtico que fue conocido en la clinica
como Trastorno Especifico del Lenguaje. La tltima
revisién del Manual Diagnéstico y Estadistica de
los Trastornos Mentales, DSM-V del 2014 acaba
de eliminar esa etiqueta diagndstica, sustituyéndola
por Desorden del Lenguaje (Language Disorder)
y posiblemente también lo hard el préximo CIE-
11 que se editard este afio. Serd tarea del Pat6logo
del Lenguaje determinar a predominio de qué se
expresa la desviacién lingiiistica del examinado, de
manera de ajustar su diagndstico a cuadros del input
— output verbal; cuadros del input o cuadros del
procesamiento central de la informacién, segtin la
primigenia clasificacién de Rapin — Allen, revisada
por Rapin — Tuchman (1997) que sigue teniendo
validez internacional.

Una de las asociaciones menos deseadas de los
trastornos del lenguaje oral, es su combinacién
con los déficits del lenguaje escrito cuando el nifio
ingresa a la escolaridad formal y es especialmente
reconocida la relacién de Desorden del Lenguaje
— Dislexia de Evolucién. Cuando un nifio padece
ambos trastornos, la indagacién deberd incluir
necesariamente, la evaluacién de los aspectos
bésicos de la lectura y de la escritura con el material
apropiado. Un test muy clarificador acerca de las
aptitudes de manipulacién simbdlica y convencional
de la lectura y que puede aplicarse ya a nivel del
Pre- escolar, es L.A.C — Lindamood Auditory
Comprehension (LindamoodBell.com) Mediante
bloques de colores diferentes, que representan la
arbitrariedad convencional que vincula los signos
gréficos (letras) con sus sonidos (fonemas) se analiza
el comportamiento infantil en ese plano, brindando,
ademds, la posibilidad de elegir las estrategias
remediales mds efectivas en el tratamiento.
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También puede suceder, y de hecho sucede,
que el nifno en consulta padezca de wun
trastorno del desarrollo lingiiistico junto con
otras manifestaciones deficitarias que afectan,
prioritariamente, su comportamiento. Hay
nifos que se muestran distantes, que no aceptan
la intervencién de otros, que prefieren el juego
aislado o, simplemente, que no logran organizar
un juego porque sus disposiciones naturales los
conducen hacia puntos muertos de accién. Otros
se muestran agresivos, oposicionistas o desafiantes
aunque logren algunos éxitos en diferentes tareas.
En mi opinidn, ese paciente asi descripto deberd
ser asistido en sus disfunciones prioritarias. No
serd factible intentar una terapéutica lingiiistica
porque su déficit estd instalado en otros procesos,
previos y necesarios en la evolucién, los de la
comunicacién interpersonal. La eleccién de una
metodologia que modifique su comportamiento
para flexibilizarlo y adaptarlo al intercambio,
deberd ser el paso previo de una intervencién
neurolingiiistica. Existen diferentes métodos
(ABBA, Floor Time, TCC, etc.) los que deben
ser implementados por profesionales habilitados
certificadamente para ello. Serdn ellos, también,
los que indiquen el momento oportuno en que
puede agregarse un nuevo encuadre terapéutico.

No serd posible describir todos los lineamientos
que se siguen en un programa terapéutico, porque
éste no serd una férmula magistral que aplicar a
todos los casos por igual. En realidad, cada caso
tendrd su terapéutica, creada paso a paso para ese
nifio que de alguna manera es tinico en sus aspectos
fisico, psiquico, mental, sensorial y perceptual y
que también es Unico en su manera de reaccionar
y actuar frente a las propuestas de cada sesién. La
base del trabajo debera ser ludica, sin duda, ya que
el juego es el medio de expresién fundamental
durante toda la infancia. Esto no significa que se
hard un planteo de juego para que el nifio juegue.
El planteo involucrard indefectiblemente a ambos
participantes, paciente y terapeuta con el mismo
grado de compromiso. Serd el terapeuta el que
conozca de antemano qué procesos mentales estd
poniendo en juego en cada instancia y qué aspectos
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receptivos y expresivos de la lengua van siendo
expuestos a cada momento, aun durante el juego
mds simple y casual. No dejard de registrar las
expresiones del nino, la conducta o sus disfunciones,
los progresos posibles, los éxitos netos, de manera
de llevar un cuidadoso control sobre el desempeno
de cada dia. Esto servird de base para organizar las
sesiones siguientes con criterio retrospectivo para
no dejar resquicios en blanco.

El gesto serd un aliado invalorable. No se trata
de inculcar una lengua signada ni mucho menos.
Se trata de aumentar el valor informativo de las
palabras mediante gestos denotativos, globales, de
sehalamiento, de accidén, de detencién, activando
también la mimica facial, tal como hacen los seres
humanos que comparten didlogos interactivos
de manera natural. Es posible también aplicar
el Método Bimodal, una interesante estrategia
comunicativa creada por el Profesor Monfort y sus
colaboradores, que consiste en marcar con gesto
aumentado cada una de las instancias locales que
delimitan las palabras. No deberd olvidarse que
la palabra es una produccién evanescente que
desaparece del lugary del tiempo de laaccién no bien
ha sido pronunciada. Esta circunstancia puede ser
fatal para ninos distractiles, pobres decodificadores,
dispragmdticos y otros. También se aplica para la
correccién de los procesos disfonolégicos, ya que
marcando el punto y el modo en que se producen
los fonemas en las palabras, se estd proveyendo al
nifo de una herramienta supletoria que lo sostendrd
en su costoso aprendizaje.

La comunicacidon con la escuela, sea a nivel inicial
o de primaria, debe ser una forma de vincular los
espacios mds importantes en los que actda el nifo.
No es infrecuente que la escuela tenga su propio
criterio para definir los problemas del paciente, lo que
generalmente escapa al contexto clinico de la realidad.
Es sabido que existe un cierto divorcio entre Salud y
Educacién, al menos en nuestro pais, Argentina, y que
una reunién en ese dmbito puede despejar y clarificar
cudl es el rol que cada uno desempefia en la vida del
nino en cuestién. Muchas veces, laescuela pide unaguia
para aplicarla a nivel escolar y preguntan qué pueden
hacer para ayudar al nifo. Personalmente, no acuerdo
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con este planteo. Pienso que la escuela debe cumplir
su rol de ensefante, para lo cual dispone de métodos
pedagdgicos y de estrategias docentes, las que deben
administrarse a todos los nifnos por igual y dosificarse
segtn las necesidades de cada educando. La escuela,
a mi parecer, no debe asumir actividades terapéuticas
para las que no ha sido formada. Por otra parte, esto
significarfa una diferencia entre los alumnos, poniendo
atn més en evidencia al nino con problemas. En caso
de necesitarse una integracion, es decir, incluir una
persona como auxiliar e intermediaria entre el nino y
la docente del aula, existen medidas reguladas a nivel
institucional que serdn aplicadas para el caso, lo que
exime al terapeuta del lenguaje de su intervencion.

Si me parece oportuno el intercambio entre
profesionales que pueden atender al nifio de manera
paralela. La comunicacién con la psicopedagoga,
psicéloga, terapista ocupacional u otras, puede
devengar en un mejoramiento de los encuadres si
los profesionales involucrados definen los alcances
de sus intervenciones de acuerdo con las necesidades
emergentes y su prioridad.

Comentario aparte podria hacerse sobre la eleccién
delos métodos de alfabetizacién que se aplican en las
escuelas y que tantos fracasos ocasiona. Desconozco
cudl es la realidad en Brasil, pero en Argentina hay
una tendenciaa utilizar el método de Emilia Ferreiro,
Psicogénesis, que sobre teorfas de Piaget presenta
una muy interesante propuesta de ensefianza del
c6digo escrito'. No hay duda que la metodologia
sigue muy de cerca el desarrollo del pensamiento
infantil, sélo que no todos los nifios estin dotados
de las mismas destrezas, especialmente de algunas
que son casi pre-requisitos para que el sistema
resulte exitoso. Podria decirse que précticamente,
todo nino de desarrollo tipico puede aprender a
leer y, de hecho, a escribir, atin sin método especial.
Pero hay nifios de desarrollo normal que carecen de
algunas aptitudes que resultan fundamentales para
el aprendizaje del c6digo escrito.

Una de ésas es el descubrimiento de que las
palabras que se pronuncian estdn formadas por

'FERREIRO, E. & TEBEROSKY, A. Los sistemas de escritura en el
desarrollo del nifio. México. Siglo XXI Editores. 1979.
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sonidos, exactamente por esos mismos sonidos que
pueden representarse por las letras o, mejor dicho,
por los grafemas, es decir signos graficos dotados
de sonoridad. Esa aptitud, que puede ingresar en lo
que se llama “conciencia fonolégica” y “conciencia
fonémica”, comienza a emerger hacia los cuatro a
cinco afos, cuando los nifnos disfrutan jugando con
las palabras, haciendo rimas, cambiando sus sonidos
para formar otras palabras, para hacer chistes con
palabras inventadas, para traslocar voluntariamente
segmentos de las palabras, para hablar al revés,
para utilizar la jerigonza, para disfrazar las
palabras. En realidad estdn descubriendo un
rasgo puntual de la conformacién sonora del cédigo
oral de la lengua.

Pero no todos los nifnos descubren esos vericuetos
curiosos cargados de simbolismo. Algunos, por
retraso o demora en los procesos, otros porque
padecen de un fallo sustancial justamente en esas
aptitudes, tardarin mucho més de lo esperable
para lograrlo o serdn siempre poco competentes en
tales operaciones. Un método cuyo eje central exija
disponer operativamente de tales destrezas podrd
convertirse en escollo insalvable para muchos ninos.

Para ellos demuestra ser ttil y valiosa la metodologia
que aplica el método fonético, siempre de marcha
lenta, de estimulacién viso-auditiva- kinestésica y
tactil, con eleccién cuidadosa de los grafemas de Clave
1 de Escritura del Espanol, en la que s6lo se aplican
silabas directas con los signos que responden a un
sonido y sélo a uno, al inicio, es decir vocales y de
las consonantes, D, E L, M, N, B, S, T. Con ellos se
formardn silabas y palabras simples, y, en la medida de
lo posible, frases breves y significativas. A medida que
el aprendizaje avance, se agregardn, dosificadamente,
otros grafemas siguiendo el mismo criterio progresivo
que no incluird, al inicio, las ortografias secundarias.

Una pionera en el arte de ensefiar a nifios sordos y
los llamados por entonces “afdsicos” fue Mildred
McGuinnis, cuya metodologia sigue siendo senera en
su aplicacién para nifos con dificultades’.

2MCGINNIS, M.A. Nisios afisicos: su identificacién y educacién a
través del método de asociacién. México: Instituto mexicano de la
audicién y el lenguaje. 1964.
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Mencién muy especial merece la aplicacién de
los medios tecnoldgicos, tan avanzados hoy dia,
como son la computadora, las tablet o el mismo
teléfono. Personalmente, no aplico esas técnicas en
mis tratamientos. Considero su valor informativo
como valioso, pero estoy convencida de que la
comunicacién, la pertenencia, la cooperacién y el
intercambio se dan entre las personas y que debe
ser una persona, habilitada por su formacién y
experimentada por la clinica, la que conduzca
al nino a través de los reconocidos pasos que le
permitan desandar senderos erréneos para circular
por caminos seguros y validos en la resolucién de
sus problemas.

Creo mds en el ser humano, sensible y dispuesto,
que en la mejor de las mdquinas; creo mds en la
palabra justa, acufada por la experiencia, que en
la més informada base de datos de internet. Creo
en la calidez y en la sapiencia, en el dibujo, en
el libro, en las imdgenes coloreadas de una serie
temporal, en los puzzles, conductores y guias de
comportamientos utiles, en las palabras escritas a
mano alzada en el pizarrén... Creo en los cuentos, en
las breves historias cotidianas que terapeuta y nifio
comentan antes de desarrollar las tareas del dia, en
las preguntas y respuestas que ambos intercambian,
porque creo en la comunicacién interpersonal y creo
en el ser humano y en su inteligencia natural, creo
en su capacidad versitil y original, en su creatividad
y en su voluntad de dar y recibir.

CONCLUSIONES

Esta presentacién pretende dar cuenta de la
forma en que se piensa cuando se estd frente a la
intervencién en la clinica de ninos. Los planteos
previos van conduciendo hacia la generacién de
una idea que, paso a paso, nos lleva hasta el que, por
varias y diferentes razones, estd privado de disponer
tempranamente de la herramienta mds poderosa
que se ha creado para interrelacionarse con los
demds e intercambiar informacién de manera
presta y eficiente. Se incluyen modos de pensar que
son la consecuencia de la experiencia directa y del
criterio forjado en la prictica clinica.
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RESUMO

O artigo aponta elementos para pensar no livro, na leitura e no acesso a informagdo como bens publicos
universais e acessiveis para todos. Este ainda é um desafio enorme, uma vez que a produgédo de livros em
multiplos formatos acessiveis no Brasil € insignificante, mesmo tendo uma legislagdo avancgada. Para tanto,
sera feita breve aproximagéo com o marco legal, tanto em relagédo aos direitos das pessoas com deficiéncia
quanto as politicas de livro, leitura e biblioteca, bem como se tragara um panorama das alternativas e
possibilidades de produg¢éo de conteddos em multiplos formatos acessiveis para todos.

Palavras-chave: Livro. Leitura. Recursos de acessibilidade. Democratizacdo do acesso. Pessoas com
deficiéncia.

Production of content and books in multiple formats accessible to
people with disabilities and their challenges for the expansion of the
public sphere

ABSTRACT

The article points out elements to think about the book, readership and access to information as universal
public goods and accessible to all. This is still a huge challenge, since the production of books in multiple
formats accessible in Brazil is insignificant even with advanced legislation. To do so, a brief approach wiill
be made to the legal framework, both regarding the rights of people with disabilities and policies on books,
readership and libraries, as well as show an overview of the alternatives and possibilities of producing contents
in multiple formats accessible to all .

Keywords: Book. Reading. Accessibility features. Democratization of access. Disabled people.

104 Inc.Soc., Brasilia, DE v.10 n.2, p.104-112, jan./jun. 2017


mailto:carla@md.org.br

Produgio de contetidos e livros em multiplos formatos acessiveis para as pessoas com deficiéncia

e seus desafios para a ampliagio da esfera puiblica
Produccion de contenidos y libros en multiples formatos accesibles
para personas con discapacidad y sus desafios para ampliacion de la

esfera publica
RESUMEN

El articulo apunta elementos para pensar en el libro, la lectura y el acceso a la informacion como bienes publicos
universales y accesibles para todos. Este es un desafio enorme, ya que la produccion de libros en multiples
formatos accesibles en Brasil es insignificante, aunque tenga una legislacion avanzada. Para ello, se hara breve
aproximacion con el marco legal, tanto en relacion a los derechos de las personas con discapacidad como a las
politicas de libro, lectura y biblioteca, asi como trazar un panorama de las alternativas y posibilidades de produccion
de contenidos en multiples formatos accesibles para todos .

Palabras clave: Libro. Lectura. Recursos de accesibilidad. Democratizacion del acceso. Personas con deficiencia.

INTRODUGAO

Os direitos das pessoas com deficiéncia ao longo
dos dltimos anos vém passando por profundas
transformagoes, que em esséncia buscam sair de
uma perspectiva assistencialista, de invisibilidade,
preconceituosa, segregadora e normatizadora
para uma visao de direitos humanos, equiparagio
de oportunidades, inclusio e valorizagio das
diferengas, em uma perspectiva de igualdade. Tais
mudangas sintetizadas aqui, em poucas palavras,
significam uma mudanga radical, que demandam
transformacoes estruturais, simbdlicas, financeiras,
relacionais e temporais, que contribuam com a
universalidade do direito para todos, a divulgagao
de tais direitos para a sociedade, a mudanga das
relagoes e a operacionalizagao de tais direitos.

CONTEXTO E MARCO LEGAL

A andlise das condicoes sociais, culturais e
econdmicas em rela¢io a popula¢ao com deficiéncia
¢ extremamente limitada, em fun¢io da pouca
disponibilidade de dados e informagaes.

No Brasil, segundo dados do Censo 2010 (IBGE'),
45.606.048 milhoes de pessoas tém alguma deficiéncia,
representando 23,92% da populagao. Os dados do
censo demonstram que as pessoas com deficiéncia
tém taxas mais elevadas de analfabetismo, escolaridade
média mais baixa e acesso mais limitado a trabalho

Unstituto Brasileiro de Geografia e Estatistica.
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e renda, quando comparados os mesmos indicadores
com a populagio sem deficiéncia. O Censo de
2010 traz também um conjunto de dados sobre
a questdo da acessibilidade. Merece destaque a
constatagio de que somente 5% dos domicilios
apresentam entornos acessiveis, indicando indmeras
dificuldades e restricoes de acesso das pessoas com
deficiéncia aos espagos publicos, o que certamente
se reflete no baixo uso, por parte deste segmento
da populagao, dos vdrios equipamentos urbanos,
inclusive escolas e bibliotecas. Convém ressaltar
que tais dados referem-se preponderantemente 2
acessibilidade arquitetdnica. No entanto o acesso
a informa¢io tem uma relacio direta com a
acessibilidade de comunica¢io e informacio, dados
que nao foram pesquisados no censo. Ainda que os
dados e informagoes sejam insuficientes, percebem-se
avancos significativos nos marcos legais relativos aos
direitos das pessoas com deficiéncia nos campos da
educagao e cultura e na implementacio de algumas
politicas, programas e projetos.

Ao longo dos ultimos anos, diversos marcos legais
foram construidos para a regulamentagao efetiva dos
direitos das pessoas com deficiéncia na sociedade
brasileira. Destacam-se, neste contexto, as Leis n°
10.048/00 e 10.098/00 e o Decreto n° 5.296/04,
que tratam da acessibilidade; a Lei n° 10.436/02 e
o Decreto n° 5.626/05, que dispoem sobre a Libras
(Lingua Brasileira de Sinais) como segunda lingua
oficial do pais e organizam a oferta de atendimento
as pessoas surdas.
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No contexto da legislagao ¢ fundamental ressaltar a
importancia do processo de construgio e ratificacio,
pelo Brasil, da Convengio Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo, de 2007 (ONU), que foi ratificada
com quérum qualificado, assumindo assim o status
constitucional por meio do Decreto Legislativo n°
186/2008 e do Decreto Executivo n°® 6.949/2009.

Em seu artigo 9, a convengio trata da
Acessibilidade no que diz respeito as condicoes
urbanas, arquitetonicas, de comunica¢io e
informagdo, considerando que sua promogio
possibilita as pessoas com deficiéncia viver de forma
independente e participar plenamente de todos os
aspectos da vida, em igualdade de oportunidades as
demais pessoas.

Em seu artigo 24, que trata da Educacao, a
convengao reconhece o direito das pessoas com
deficiéncia a educacio, sem discriminacio e com
base na igualdade de oportunidades, assegurando
sistema educacional inclusivo em todos os niveis,
bem como o aprendizado ao longo de toda a vida,
incluindo medidas apropriadas para que tenham
acesso a informagdo e ao conhecimento através
de formatos acessiveis.

E em seu artigo 30, reconhece o direito da participagio
das pessoas com deficiéncia na vida cultural, tendo
acesso a bens culturais em formatos acessiveis, a
programas e atividades culturais em formatos acessiveis
e a locais que oferecam servicos ou eventos.

Outro avango importantissimo, nos ultimos anos,
diz respeito a Politica de Educagio Especial na
Perspectiva da Educagao Inclusiva, do Ministério
da Educagio (MEC). A partir dela, aumentou-se
significativamente o niimero de matriculas nas escolas
regulares de alunos com deficiéncia, TEA (Transtorno
do Espectro Autista), TGD (Transtornos Globais do
Desenvolvimento) e altas habilidades/superdotagao,
em todos os niveis e modalidades de ensino. O
acesso 2 escola jd nao ¢é mais um grande problema, no
entanto, diversas questoes precisam avangar para que
se consolide, como por exemplo, conscientizagao da
sociedade, formacio de profissionais, adequagio dos
espagos, disponibilizagio de recursos de tecnologia
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assistiva e de materiais pedagdgicos acessiveis e
inclusivos, articulacgio com servicos de satde,
assisténcia social e cultura, entre outros.

Em relagio as politicas especificas referentes ao acesso
a0 livro e a leitura, o Decreto n° 7.559/2011 dispoe
sobre o Plano Nacional do Livro e Leitura (PNLL),
e prevé em seu pardgrafo 2° que as agdes, programas
e projetos do PNLL serao implementados de forma
a viabilizar a inclusdo de pessoas com deficiéncia,
observadas as condigoes de acessibilidade. E
importante destacar que, mesmo percebendo
avancos em relacio a acessibilidade e inclusao de
pessoas com deficiéncia no PNLL, em seu artigo
10, no qual detalha os quatro eixos estratégicos e as
dezenove linhas de agao, a questao da acessibilidade
aparece explicitamente somente no eixo estratégico
I — democratizagao do acesso, nas seguintes agoes: 1
— implantagao de novas bibliotecas contemplando
os requisitos de acessibilidade; 2 — fortalecimento
da rede atual de bibliotecas de acesso ptblico
integradas a comunidade, contemplando os
requisitos de acessibilidade; 4 — distribui¢do de
livros gratuitos que contemplem as especificidades
dos neoleitores® jovens e adultos, em diversos
formatos acessiveis; 6 — disponibiliza¢io e uso
de tecnologias de informacao e comunicagao,
contemplando os requisitos de acessibilidade; e
no eixo estratégico IV — fomento a cadeia criativa
e 4 cadeia produtiva do livro; em sua agio 18
— fomento as agdes de produgio, distribui¢io e
circulagio de livros e outros materiais de leitura,
contemplando as especificidades dos neoleitores
jovens e adultos e os diversos formatos acessiveis.

Ja a Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com
Deficiéncia (LBI) n° 13.146/15 consolida os
marcos legais nacionais, estd alinhada a Convengdio
da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e define algumas estratégias para o desenvolvimento
de conteudos acessiveis, conforme artigo a seguir.

2Conforme Tiepolo (2009), o neoleitor é o jovem, adulto ou

idoso que estd iniciando sua caminhada de leitor. Para o escritor
Moacyr Scliar (apud TIEPOLO, 2009, p. 122), “neoleitores é uma
expressdo que recupera a dignidade individual ao falar de uma
possibilidade de renovagio pessoal mediante a leitura. Neoleitores
significam uma neocultura. Um neopais, certamente melhor do que
aquele que temos. Um pais onde a literatura serd para todos”.
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Art. 68. O poder publico deve adotar mecanismos de
incentivo a producio, 2 edi¢io, a difusio, a distribuicio
e a comercializacio de livros em formatos acessiveis,
inclusive em publicagées da administragao publica ou
financiadas com recursos publicos, com vistas a garantir
A pessoa com deficiéncia o direito de acesso 2 leitura, a
informacio e & comunicacio.

§ 1° Nos editais de compras de livros, inclusive para o
abastecimento ou a atualizagio de acervos de bibliotecas
em todos os niveis e modalidades de educagio e de
bibliotecas publicas, o poder publico deverd adotar
cldusulas de impedimento & participagio de editoras
que nio ofertem sua produgio também em formatos
acessiveis.

§ 2° Consideram-se formatos acessiveis os arquivos
digitais que possam ser reconhecidos e acessados por
softwares leitores de telas ou outras tecnologias assistivas
que vierem a substitui-los, permitindo leitura com voz
sintetizada, ampliagao de caracteres, diferentes contrastes
e impressdo em Braille.

§ 32 O poder puiblico deve estimular e apoiar a adaptagao
e a producio de artigos cientificos em formato acessivel,
inclusive em Libras.

-

E importante explicitar que, mesmo com muitos
avangos, a legislacao nio deixa claro quais sio os
multiplos formatos acessiveis, ficando a produgio e
o financiamento preponderantemente voltados para
o puablico com deficiéncia visual, e nao explicitando
a obrigatoriedade de livros bilingues (Portugués/
Libras), nem tampouco prevendo a produgio de
livros em leitura fécil/linguagem simples, ou em
multiplos formatos concomitantes. A ofertade livros
em multiplos formatos acessiveis é fundamental,
principalmente no que diz respeito a educagao,
uma vez que os alunos com diferentes deficiéncias
estio matriculados em classes comuns de escolas
regulares. Portanto, todos os alunos da mesma sala
de aula, com e sem deficiéncia, deveriam ter acesso
aos mesmos contetidos e informagoes, promovendo
assim a equiparagao de oportunidades.

Além disso, percebe-se distanciamento considerdvel
em relagio aos grupos e os profissionais que
defendem e trabalham em prol da garantia dos
direitos das pessoas com deficiéncia e aqueles
vinculados ao direito ao livro e a leitura.
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E fundamental que tais universos se aproximem,
para que possamos avangar na pesquisa, produgio e
dissemina¢ao de contetidos em multiplos formatos
acessiveis, em um processo de colaboracio e
compartilhamento de conhecimentos, em prol da
oferta de livros como bens publicos universais.

No processo de democratizagio do acesso a
informacio, ao livro e a leitura, a existéncia de um
ordenamento juridico e legal é fundamental, mas
nao ¢ resolutivo por si s6. Envolve uma série de
saberes e priticas que devem ser postas em curso
para, de fato, alterar a condigao de exclusio que
ainda se encontram as pessoas com deficiéncias,
levando em conta principios como dignidade,
disponibilidade, igualdade, publico e comum.
Muitas vezes, estas palavras trazem a sensagdo de
que sdo termos arcaicos e ultrapassados, mas se estes
pressupostos nao forem colocados na ordem do dia,
o modelo discriminatério e desigual seguird sendo
reproduzido.

A disponibilidade e o acesso ao conhecimento
como um bem publico e comum foi tratado por
Larrosa (2017) nos seguintes termos:

Os bens comuns sio de todos, quer dizer, de ninguém
¢ de qualquer um, nio podem ser apropriados nem
privatizados, nem possuidos, nem partidos, nem
repartidos, somente compartilhados. Os espacos publicos
sdo para todos, quer dizer, acessiveis incondicionalmente
a todos em geral e a ninguém em particular. Os espagos
publicos sio também espacos em que algo se publica, se
faz publico ou se poem em publico, se coloca no interior
de uma esfera pablica. O publico seria aqui o que estd
entre todos, o que todos e cada um podem sentir, aquilo
sobre o que todos e cada um podem falar, isso que, ao
estar no meio, une e separa ao mesmo tempo. Os espagos
publicos sdo também um bem comum e os bens comuns
criam espagos publicos. (Larrosa, 2017: pg.18)

Portanto, a partir da cita¢ao de Larrosa, o esfor¢o
que se coloca é: Como tratar do conhecimento,
da informacgao, dos livros e da leitura como bens
piiblicos e comuns para todos?
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MULTIPLAS FORMAS DE LER: OS
DIFERENTES FORMATOS DE LIVRO
ACESSIVEIS

Vocé ji folheou um livro em lingua totalmente
diferente da sua, por exemplo, em chinés? Qual é
a sua capacidade de compreensio do livro? Quais
s20 as pistas e estratégias que vocé utiliza para saber
do que trata o livro? O formato, as imagens, os
simbolos. Nos entanto, as vezes, fica impossivel de
saber sobre o que ¢ o livro, de se sentir convidado a
leitura, de pensar em alternativas de leitura...

Esta sensa¢io também acontece quando se estd em
outro pais ou em uma roda de conversa em lingua
que nao ¢ conhecida. Quais sao os sentimentos
que brotam? Impoténcia, raiva, vergonha, nio
entendimento, vontade de aprender a nova lingua,
pistas de palavras que tém alguma semelhanca
com a nossa, simbolos, imagens, cheiros, gestos,
expressoes faciais e corporais...

Esse é o cotidiano de muitas pessoas, ou seja, parcela
considerdvel da populagio nao tem garantida a
acessibilidade a informacio, ao conhecimento,
ao livro ou a leitura. Portanto, os recursos de
acessibilidade aliados a estratégias de mediagao
de leitura sao fundamentais para garantir o acesso
a informacio.

A quase totalidade dos livros disponiveis em nosso
pais ndo estd acessivel, e dos poucos que estdo, a
maioria é em braile ou em audiolivro, que foram
desenvolvidos inicialmente para pessoas com
deficiéncia visual. No entanto, existem muitas
possibilidades e recursos disponiveis para o
desenvolvimento de livros em mdltiplos formatos.

Para a populacio com surdez que tem como
primeira lingua a Libras (Lingua Brasileira de
Sinais), por exemplo, qual ¢ a quantidade de
materiais disponiveis em formatos bilingues
(Portugués/Libras)? Para tracar um paralelo, uma
crianga que estuda em escola bilingue (Portugués/
Inglés), por exemplo, estd imersa nas duas linguas
em situagdes distintas, por meio da conversagao,
do uso de brinquedos e jogos, livros, videos,
materiais sinalizados na escola, que disponibilizam
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referenciais da lingua e da cultura de cada um dos
paises. Jd as criancas surdas, que as vezes aprendem
a lingua tardiamente, tém poucos interlocutores em
sua lingua materna e quase nenhum material para
acessar a informagao em formato bilingue. Portanto,
na maioria das vezes, o seu aprendizado da lingua
portuguesa, como lingua de instru¢io e segunda
lingua, pode ficar prejudicado. No entanto, poucas
pessoas tém consciéncia desta realidade, que se
traduz em exclusdo, discriminagao e desigualdade.
Para garantir o acesso a informagao para este grupo
e para que ouvintes também possam aprender a
Libras, é importante que sejam produzidos livros
e materiais bilingues que ampliem as possibilidades
de acesso ao contetido.

Em relagio as pessoas com deficiéncia intelectual,
esse cendrio é mais grave ainda, pois ainda hd uma
crenga muito forte de que a maioria nao pode
aprender a ler e a escrever, e sua escolarizagio
muitas vezes estd reduzida a socializagio e as
famosas “atividades de vida didria”. Investe-se muito
pouco em seu letramento, na oferta de materiais
que possam auxilid-los em sua compreensio do
mundo, na ampliagao de repertério, na produgio
de sentidos, na disponibiliza¢io de um ambiente
rico e diverso, de acordo com sua faixa etdria. E
fundamental que fique claro que o nio acesso as
informacoes gera perdas significativas, uma vez que
as pessoas nao tém equiparadas as oportunidades,
mas geralmente, esta defasagem ¢ colocada somente
sobre a deficiéncia das pessoas e nao sobre a falta de
acesso a que estao submetidas.

Em algumas situagoes, um livro original, em papel
e tinta, nao ¢ acessivel e dificulta ou impossibilita a
leitura auténoma ou participagao de leitura em uma
atividade coletiva. Nestas situacoes, a produgio de
material em leitura ficil pode ser grande aliada na
democratizacio do acesso a informacao.

Segundo as Directrices para Materiales de Lectura
Ficil (2010)

o objetivo das publicacoes em leitura ficil é apresentar
textos claros e ficeis de compreender apropriados para
grupos de diferentes faixas etdrias. Para desenvolver
tais produtos, o escritor/editor deve levar em conta o
contetdo, a linguagem, as ilustragées e o layout.
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Tais materiais podem auxiliar nio somente
pessoas com deficiéncia, mas pessoas com baixo
letramento, estrangeiros que estao aprendendo
nova lingua, os neoleitores. Portanto, o desafio
¢ pensar e desenvolver estratégias para que os
recursos de acessibilidade possam contribuir com a
democratizagao do acesso a informagio para todos.

A Convengio Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, em seu artigo 2, que trata
das Defini¢coes, aponta que ‘desenho universal
significa a concep¢do de produtos, ambientes,
programas e servigos a serem usados, até onde for
possivel, por todas as pessoas, sem necessidade de
adaptagio ou projeto especifico”.

Tendo como premissa a defini¢do anterior, vérias
perguntas podem ajudar a refletir sobre o estado
da arte em relagio a democratizacio do acesso
a informacio para todos. O que seria um livro
produzido a partir do desenho universal? E possivel
produzir um livro que possa ser acessado por todos?
Os livros produzidos a partir do desenho universal,
em multiplos formatos acessiveis, sio somente
para as pessoas com deficiéncia ou podem ser para
todos? A producio de livros em multiplos formatos
acessiveis é garantia para o acesso a informagao?
Quais sao as politicas e programas que estao sendo
desenvolvidos para a formagio de leitores com
deficiéncia? Qual o valor simbdlico do livro, da
leitura e do acesso a informagido para a populagio
com deficiéncia?

Pensar a partir da légica do desenho universal
no acesso a informacgio ainda é um movimento
minoritdrio, pois geralmente quando se pensa em
democratizagio do acesso a informacio, pensa-se
na produc¢io de conteido acessivel, em formatos
determinados, como audiodescri¢ao, braile, janela
de Libras, legenda, leitura fécil, levando em conta
as caracteristicas de cada deficiéncia e de forma
separada. Ou dito em outras palavras, pensa-se a
partir da légica da adaptacio e do “e também”, ou
seja, também é preciso produzir livros em braile
ou audiolivros para pessoas com deficiéncia visual;
também livros bilingues (Portugués/Libras) para
pessoas com surdez; também livros em leitura ficil
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para pessoas com deficiéncia intelectual. Esta logica
respeita os principios bdsicos da acessibilidade, mas
nao prioriza a perspectiva da inclusao, de um livro
universal, de um livro para todos, de um livro que
possa ser acessado por pessoas com caracteristicas e
necessidades diferentes.

Os livros podem ter diferentes formatos e suportes
de acordo com suas caracteristicas, sendo que a
tecnologia trouxe novas possibilidades. Além
disso, o formato de um livro nio inviabiliza
o outro, ji que podem ser complementares,
possibilitando leituras maultiplas e outras formas
de ler a mesma obra.

Para Flusser, o texto ¢ “pleno de significados, e essa
completude ¢ atingida por cada leitor de maneira
prépria. O texto serd, ento, tanto mais significativo,
quanto maior for o nimero de modos de leitura”

Os recursos de acessibilidade tém o objetivo de
contribuir com a equiparacio de oportunidades das
pessoas com deficiéncia, valorizando as diferencas e
nao as negando. Atualmente tem se trabalhado com
a perspectiva de que os recursos de acessibilidade,
mais do que garantir o acesso, devem ampliar as
possibilidades de inclusao, para que todos possam
aprender juntos, lendo juntos, enfim, para que
todos possam ter acesso as informagdes e aos
conhecimentos produzidos pela humanidade ao
longo da histéria.

Portanto, o desafio que se apresenta é trabalhar
no estudo, na pesquisa, na experimentagao e no
desenvolvimento de livros em multiplos formatos
acessiveis. Por ora, denominado Livro Audiovisual
Acessivel, pois conjuga os principios da igualdade,
da acessibilidade, do desenho universal, a utilizagao
de diferentes técnicas e metodologias audiovisuais
voltadas para a literatura. Portanto, é fundamental
a combinagio e composi¢io de diferentes formatos
acessiveis no mesmo livro. Dentre os formatos
acessiveis estao o audiolivro, o texto em lingua
portuguesa em forma de legendas ou outras
insercoes de texto em movimento, descricio das
imagens, narracio de texto, janela de Libras,
animagoes e trilhas sonoras.

109



Carla Simone da Silveira Mauch

Para a composi¢io do livro audiovisual acessivel,
pode-se partir do texto original do livro escolhido
ou pode-se ter como ndcleo o texto em leitura
facil. A partir da escolha da forma que o texto serd
apresentado, desenvolvem-se os demais formatos.

Parailustrar, sao apresentados dois livros acessiveis
utilizando os /inks que seguem, sendo que um
deles foi produzido a partir do texto original,
e outro a partir de texto vertido/traduzido em
leitura fécil, posteriormente inseridos os demais
recursos de acessibilidade.

[ Seguem, comu vOoCces nern pouern |

O livro O Flautista de Hamelin foi produzido em
versdo audiovisual, a partir de ilustra¢io e texto
original, traduzido em Portugués, e com insergao
de Libras, narragio, texto iluminado, descri¢ao das
imagens e sonoplastia que remetem a elementos
da histéria, enriquecendo-a. Portanto, ele pode
ser acessado por um publico amplo, que pode ter
diferentes caracteristicas, necessidades e formas de
ler o livro.

Segue uma imagem com alguns dos recursos
utilizados, que podem ser visualizados graficamente.

imaginar. Uso meu poder magico,
principalmente, com o0s animais
que mais causam danos aos povos,
quer sejam ras ou Sapos, quer
sejam cobras ou lagartixas.

pessoas me conhecem como O

Flautista Magico.

e os conselheiros perceberam que
em torno do pescogo dele brilhava
uma faixa vermelha com listras
amarelas, de onde pendia uma

No link a seguir, encotntra-se a versao audiovisual
com todos os recursos desenvolvidos:

http://acessibilidadeembibliotecas.culturadigital.
br/2016/10/17/o-flautista-de-hamelin-ganha-
versao-acessivel/

Ja Aventuras de Alice no Pais das Maravilhas foi
desenvolvido com os mesmos recursos de O
Flautista de Hamelin, porém do livro em versio
original foi produzida uma versao em leitura ficil e,
a partir dele, inseridos os demais recursos.
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Nas imagens a seguir, trecho do texto em leitura
ficil, com iluminagio na parte em que estd
sendo narrada. A palavra garrafa estd grafada
em outra cor, pois tem explicagdo de um de seus
significados, que estd disponivel no audiovisual,
com a légica de um hiperlink, conforme mostra a
segunda imagem. Além disso, na parte esquerda
hd o intérprete de Libras.
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Para acessar o audiovisual de Alice no Pais das
Maravilhas, em multiplos formatos, segue o
link abaixo.

http://acessibilidadeembibliotecas.culturadigital.
br/2016/10/10/aventuras-de-alice-no-pais-das-
maravilhas-disponivel-com-recursos-de-acessibilidade/
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CONSIDERAGOES FINAIS

Ler para alguém ¢ abrir um espago que quebra o tempo
regular, que d4 serenidade, que permite a chegada de
uma brisa fresca no rosto. Também ¢é dar poder ao outro
para que seja outro, em duplo sentido: diferente de nés e
diferente de si mesmo.

Daniel Goldin

A produgio desses livros contou com equipe
interdisciplinar e grupo de leitores com e sem
deficiéncia, com diferentes niveis de letramento.
Foi um processo demorado, lento, de estudo,
de pesquisa, de experimentagées, de leituras
individuais e coletivas, de releituras, de
aprendizagens, de descobertas, de sistematizacao de
conhecimento, tendo como principios a leitura como
bem publico e comum e disponivel para todos.

Os desafios que envolvem esse campo dependem,
necessariamente, de pesquisa ¢ experimentagio, uma
vez que ainda s2o poucas as publicacoes disponiveis,
que levam em conta estes principios; da produgao
para que as pessoas tenham uma oferta variada
de livros, para que possam escolher e decidir o que
querem ler, e um tempo para a formagio de leitores.
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Pode-se entender essas questdes como um tripé,
que promoverd maior oferta de qualidade e
contribuird para a garantia de acesso a informacao,
a0 conhecimento, ao livro e a leitura.

Durante o processo de desenvolvimento dos livros,
foram colocadas em didlogo tais dimensoes, e em
vérios momentos deste percurso foi possivel sentir
a igualdade, como ensinava Jacotot, em O Mestre
Ignorante de Jacques Ranciére:

A igualdade ¢ fundamental e ausente, ela ¢ atual e
intempestiva, sempre dependendo da iniciativa de
individuos e grupos que, contra o curso natural das
coisas, assumem o risco de verificd-la, de inventar as
formas individuais ou coletivas de sua verificaco.
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ABSTRACT

Technologies have long enabled individuals to overcome natural restriction and human limitations. This paper
highlights some of Brazil's and United States’ policies on the subject. Additionally, brings examples of assistive
technology and ambient assisted living available in U.S.A market to support people with intellectual disabilities.

Keywords: Assistive technology. Ambient assisted living. Smart homes. Universal designing. Cognitive disabilities.

Experiéncias de Brasil e Estados Unidos sobre o empoderamento de
pessoas com deficiéncia atraveés de tecnologias

RESUMO

As tecnologias sempre permitiram aos individuos superar restricbes naturais e limitagbes humanas. Este
artigo destaca algumas das politicas do Brasil e dos Estados Unidos nesse campo. Além disso, traz exemplos
de tecnologia assistiva e ambient assisted living disponiveis no mercado americano para apoiar pessoas com
deficiéncia intelectual.

Palavras-chave: Tecnologia assistiva. Ambiente assistido. Casas inteligentes. Design universal.
Dificuldades cognitivas.

Experiencias de Brasil y Estados Unidos sobre el empoderamiento de
personas con discapacidad a través de tecnologias

RESUMEN

Las tecnologias siempre permitieron a los individuos superar restricciones naturales y limitaciones humanas.
Este articulo destaca algunas de las politicas de Brasil y Estados Unidos en este campo. Ademas, trae
ejemplos de tecnologia asistida y ambient assisted living disponibles en el mercado estadounidense para
apoyar a las personas con discapacidad intelectual.

Palabras clave: Tecnologia asistiva. Ambiente asistido. Casas inteligentes. Disefio universal.
Dificultades cognitivas.
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INTRODUCTION

According to the 2015 Disability Status Report from
Cornell University, 5 percent of North Americans,
roughly 16 million, are people identified with a
mental disability (ERICKSON, 2016). In Brazil,
1.4 percent of the population, around 3 million,
are people with a mental disability' (IBGE, 2010).
The number of people with disabilities drives
politicians, researchers, and advocacy groups
to identify effective means to promote optimal
functionality for people with disability in the
community in the both countries. Additionally, the
governments of both countries us similar strategies
to support people with disability.

The primary aim of this article is a retrospective
comparison of government processes in both
Brazil and the United States in regards to federal
sponsored empowerment of people with disabilities
and promote innovation within the field of Assistive
Technology (AT) for people with disabilities. The
second goal is to provide an overview of the products
and services to people with intellectual disabilities
(Assistive Technology) and the modification in
an environment to support autonomy (Ambient
Assisted Living and Smart Homes) in United States.
(1). The methodology adopted was a literature
review in Portuguese and English.

The definition of disability used throughout this paper
is the one proposed by International Classification of
Function Disability and Health that conceptualizes a
person’s level of functioning as a dynamic interaction
between health conditions and environmental factors.
These environmental factors range from physical
factors (such as climate, terrain or building design)
to social factors (advocates, institutions, and laws).
Interaction with environmental factors is an essential
aspect of the scientific understanding of ‘functioning

and disability’ (ICE 2001).

15.1% Cognitive Disability (asked of persons ages 5 or older if
because of a physical, mental, or emotional condition, does this
person have serious difficulty concentrating, remembering, or
making decisions? ) and 5.6% Independent Living Disability (asked
of persons ages 15 or older if because of a physical, mental, or
emotional condition, does this person have difficulty doing errands
alone such as visiting a doctor’s office or shopping?)
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THE STRATEGIES TO PROMOTE
INCLUSION THROUGHOUT ASSISTIVE
TECHNOLOGIES (AT)

Brazil started the process of deinstitutionalization
know by “Reforma Psiquidtrica” in the early 70s
and culminated in 2001 with the Federal Law
10.216 to start the closure of all public institutions
(manicomio). It is typical of the psychiatric reform
dynamics for the emergence, at different times
and in different regions, of innovative experiences
and new technologies to meet the challenge
of care and social inclusion (BRASIL, 2005).
The new services are offered by the “Centros de
Atencio DPsicossocial” (CAPS). The CAPS are
locally coordinated and manage the mental health
programs sponsored by the Brazilian universal
health service (SUS). The program contains clinical
services and assistant living program that promote
inclusion of people with disabilities known as
the “Servico Residencial Terapéutico (SRT)” and
“Centros de convivéncia’. Otherwise, the assistive
technology in Brazil, since 2004, has the Secretaria
Especial dos Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica, with Committees and regulations to
promote the production of AT and the assessment
of the products and services.

The National Program for Assistive Technology
(Programa Nacional de Tecnologia Assistiva),
through which R$ 60 million in credit lines was
made available in the form of non-reimbursable
funds during the period 2012-2014 to fund projects
submitted by a consortia of universities and other
Science and Technology Institutions, as well as
companies engaged in the assistive technology (AT)
field, and R$ 90 million in subsidized credit, at an
interest of 4% per year between 2012 and 2014,
for innovation projects undertaken by firms in
the AT sector. The goal was to compensate for the
lack of information on AT products for industry

professionals, persons with disabilities, the elderly,
and their families (UN, 2011).

The United States health system, Medicare and
Medicaid, was introduced in the 60s. At that time,
the products and services available to persons with
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disabilities were originally limited to mobility-
oriented, low-technology objects such as crutches,
wheelchairs, and artificial limbs. In the late 1960s,
people with disabilities began to express their needs
in the context of civil rights, arguing that they had
an equal right to access all domains of functionality.

This led to the creation of the National Institute
on Disability and Rehabilitative Research
(NIDRR) in 1973 and the implementation of
the Supplemental Security Income program in
1974. These programs allowed state governments
to accelerate deinstitutionalization and enhanced
the mission to support research in technologies
and increase the scientific information available
in usable format to enhance the opportunities
for individuals with disabilities.

From the early 1980s until about 1985, individuals
developed and operated assisted living models and
US government started to sponsor research and
development in the emerging technologies before
they became commonly known as Functional
Electrical ~Stimulation (FES) and Universal
Design (UD). The years from 1986 to 1993 were
characterized by the growing awareness and interest
from consumer groups and public policy leaders
and continued the development and small-scale
replication by care providers (LANE, 2015).

After over forty years of Unites States attention and
investment, the expectation was to see a tremendous
expansion of AT products and services while having
total deinstitutionalization to promote independent
living through technologies

however, the prevalence of a cognitive disability
and independent living disability was still as low
as 10.7 percent of Americans considered non-

institutionalized (RALEY,2015).

Brazil and United States adopted similar strategies
to close institutions (manicémio), and both
governments invested in the academic sector to
enhance the production of AT. Further, the National
Center for Excellence in Assistive Technology
(Centro Nacional de Referéncia em Tecnologia
Assistiva) launched a virtual catalogue of more than
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nineteen thousand assistive technology products
available in Brazil, according to ASSITIVA.
According to ABLEDATA, there are an estimated
twenty-six thousand assistive technologies available
at the U.S. market. Both countries AT products
range from no-tech to high-tech.

As in Brazil, the majority of people with disabilities
in U.S. who need AT to compensate for their
functional limitations are either unemployed or
underemployed. This majority is dependent on
reimbursement for AT purchases through a third-
party source (e.g., government agency, insurance
company). U.S. Medicaid and Sistema Unico
de Saude (SUS) provides reimbursement to AT
devices that are deemed medically necessary,
called Durable Medical Equipment (DME). This
limitation in turn limits industry incentives for
producing and supporting non-DME category
AT products and services to support people
with intellectual disabilities in both countries
(MUSUMECI, 2017)

ASSISTIVE TECHNOLOGY PRODUCTS
EMPOWERING PEOPLE WITH
INTELLECTUAL DISABILITY (AT)

Assistive technologies are any item, piece of
equipment, or product system, whether acquired
commercially off the shelf, modified, or customize,
that is used to increase, maintain, or improve
functional capabilities, communicate, and visualize
activities that improves quality of life of people
with disability (IDEA, 2004). These technologies
assist individuals to accomplish work and/or overall
process. It is useful to support cognitive function
across all individuals rather than for a particular
group. For example, similar cognitive challenges
may occur across different user groups, or a
given technology may support multiple cognitive
functions (SAYKO, 2015).

Assistive technologies can be divided into two main
categories: low tech and high tech. The low tech
items are usually inexpensive, simple to make, and
easy to obtain. Examples of low tech devices are
a specialized page turner or a program modification
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that increases time or access to classroom notes. In
the classroom and elsewhere, these assistive devices
allow learners with disabilities to participate in
educational activities. The automatic door opener
improves accessibility to public places for people in
a wheelchair, Big Mack switches can make it possible
for people with limited motor skills to play with
toys and games.

High tech equipment is usually more expensive
and often requires training the person using it as
well as others who are supporting the AT user.
However, with the increased use of technology in
everyday life, these devices are often allowing the
user to easily blend in because they are universal
in design like monitoring cameras, digital recorders,
and cause and effect software program technologies
that provides autonomy and safety for people with
disabilities to perform tasks as cooking, dressing,
and grooming in ambient living or smart homes.

High tech products are designed to empower and
support autonomy. Designing new AT through
the framework of universal design means the
production of new technology must have usability
which focuses on the widest range of functional
capabilities (including people with various deficits)
and should be available all over the word.

Other examples of high tech products are: the No
Screen Timeout® which is helpful for people who find
it difficult to decide what to answer, or have difficulty
entering the answer quickly; the slow ralk control
which is a feature that allows individuals to slow the
speed of speech in real time when checking voice
messages; 1ell Me What You Want to Do™ function
on Microsoft that helps people quickly get to features
or actions they want; Microsoft natural speech screen

2Samsung phones now offer “No Screen Timeout,” which keeps a
phone screen open when the phone displays an alert or a question
that requires an answer.

3Panasonic offer a “slow talk control” Panasonic, Amplified
Cordless Phone with Digital Answering Machine —1 Handset
—KX-TGM450S, hetp:/fshop.panasonic.com/home-and-office/cordless-
corded-telephones/amplified-telephoness KXTGM450S. html
“Microsoft’s Outlook 2016 offers a “Tell Me What You Want to
Do”, Do Things Quickly with Tell Me, hitps://support.office.com/
en-us/article/ Do-things-quickly-with-Tell-Me-f2042198- 1 7b8-4609-
a3e5007a337f1ede
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readers’, that makes Websites more accessible with
easy speech, reading and reduce barriers between the
content and audiences by translation tools text to
speech components.

Also, the challenge of linking a person with disability
to the AT to support a given set of tasks can be the
most complex of the challenges. According to a recent
systematic review in the United States, 13.5% to 65%
of AT suffered “abandonment” or non-use largely
due to inadequate customization to individuals and
their life contexts. (THOMAS, 2010). These few
examples of AT products and services available United
States market that are able to support intellectual and
motor impaired people in their daily activities and
empower to living autonomously in their community
if adequately customized.

AMBIENT ASSISTED LIVING AND
SMART HOMES EMPOWERING PEOPLE
WITH INTELLECTUAL DISABILITY

Ambient Assisted Living (AAL) aims at applying
technology to enable people with specific needs to
prolong their living in their preferred environments.
In other words, it aims to construct and provid safe
and adapted environments for people with specific
needs to empower them to live more independently
(MATOS, 2015). Smart home systems can support
assisted ambient living systems. The research
concerning smart technologies that supported
independent living in buildings found that 43%
of the intelligent-assistive technologies are located
in the kitchen (medication, glasses/cup, stove,
kettle, fridge and coffee pot), 22% bedroom, and
20% bathroom, the entrance/hall/corridor, while
the lounge is clearly not equipped enough (12%)
(LABONNATE, 2017).

Both Smart Home and Ambient Assisted Living
systems are using sensory data collectors to recognize
a single activity whereas others can contribute to
several activities. Figure 1 is a summary of the steps

of the ALL system.

Shitps:/fwwuw.texthelp.com/en-usl products/browsealoud.aspx
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In figure 1, for example, the action of boiling water
executed by the resident with a disability (phase 1).
The action of turn the stove can trigger the motion
sensor and the camera in front of the oven (phase 2).
The data from motion sensor and camera are merged
by the ALL system and produce a fused data report
(phase 3). The fused information report is used to
manage the resident’s safety while performing that
activity. If boiling the water is a scheduled daily
activity, the resident is safe and stays on task in front
of the stove, no external communication (phase 5) is
need. If boiling the water is an event not scheduled
but the resident is safe and stays on task in front
of the stove, an internal communication would
inquire if the resident’s health condition, and based
upon the health condition the AAL management
system would require external communication, like
calling a health care provider (phase 5). Finally,
another situation that would require internal
communication is if the resident is not safe or does
not stay on task and leaves the kitchen on phase 1.

Figure 1 — Illustration of ambient assisted living system.

. COMUNICATION

EXTERNAL

Phase 5
INTERNAL

Phase 4 DATA MANAGEMENT

Phase 3 FUSION OF DATAFROM PHASE 1 & 2

Phase 2 SENSORES GATHERING ACTIVITIES FROM PHASE 1

DALY ACTIVITIES, RANDOM EVENTS

Phase 1 MENTAL AND HEALTH CONDITIONS

Source: Dalee C.K. (2017).

The AAL systems are developed for personalized
(daily activities), adaptive (random events), and
anticipatory requirements (call the health care
provider), necessitating high-speed internet
connection and quality-of-service to achieve
interoperability, usability, security, and accuracy
(MEMON, 2014). The lack of accesses of
high-speed internet connection can create a
“digital division” for people accesses the AAL
system benefits. Due to the recent technological
advancements, healthcare professionals have faced
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the challenges of over confidence in the information
provided by the house. Concerns exists such as
sensors failing or providing unprecise information,
the resident needing to call 911, or skipping a
consultation because the house did not detect any
health issue. Also, these technologies have moral
and ethical implications by violating autonomy,
spatial privacy, overreliance on technology,
and potential concerns of data collection and
dissemination (MASTROGIOVANNI, 2011)
(FORKAN, 2017).

Finally, personalized configurations which implies
that the medical sensors, network, system, and
applications are configured and installed in
correspondence to the requirements and preferences
of the residence and caregivers. The personalization
can be made by automatic identification of the
user, and that reduces the complexity and increase
the accessibility. Translating the needs into designs
that will appropriately situate and customize
technologies for diverse home environment and
care situations is the main factor of usability
and empowerment of individuals with disability
(HWANG, 2012).

CONCLUSION

In both countries, the recent efforts in empowering
people with cognitive disabilities was the result of
greater awareness among people with cognitive
disabilities, caregivers, industry, and stakeholders
about the need of inclusion by technologies. Brazil
and the United States have similar strategies to address
deinstitutionalization, and both countries are using
the system of exploratory-grant system to sponsor AT
development for persons with disabilities.

The United States has been leading some initiatives
over the past few years; however, there was no
evidence that Brazil is following the same pathway
because Brazil has different productivity on AT,
specially the communication devices, and AT
used at schools. Also, the literature review was not
clear if the delay on the use of the AAL system is a
Brazilian strategy of expecting full maturity of the
AAL system or a lack of government sponsorship.
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The population with disabilities is a heterogeneous
group with a wide variety of skills, interests, abilities,
and impairments. Consequently, according to the
literature review, the diversity enhanced the reliance on
universal design to develop AT and AAL systems. The
framework of universal design in the elaboration of
computer software and hardware is to avoid costly and
burdensome retrofits. It is expected that the principle
of universal design is widely applied to reduce the
digital division by offering personalized products and
low rates of technology abandonment.
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RESUMO

Este artigo analisa a legislagéo brasileira em paralelo com a internacional no que se refere aos direitos
das pessoas com deficiéncia, tendo como pano de fundo a realizagdo de um turismo acessivel. Assim,
além do Brasil, foi feito levantamento de cunho documental na Australia, Canada, EUA e Unido Europeia,
de modo a realizar uma analise comparativa das leis nesses paises/continentes. Além da pesquisa
documental, o estudo embasou-se em pesquisa bibliografica, tendo como foco o turismo responsavel e
acessivel. Os dados levantados mostram que o Brasil evoluiu em suas leis voltadas para atender pessoas
com deficiéncia. Constatou-se que, além da propria Constituicdo de 1988, ha a Lei n° 7.853 de 1989,
exclusiva a essas pessoas, e o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, de 2015. Conclui-se, portanto, que
a legislacéo do Brasil apresentou grande progresso, ao longo dos anos, nos direitos das pessoas com
deficiéncia, conquistando posicéo privilegiada se comparada aos demais paises/continentes. Entretanto,
constatou-se também que EUA, Australia, Unido Europeia e Canada tém mobilizado a inclusdo dessas
pessoas no turismo por outros meios que vao além das leis, o que tem possibilitado uma incluséo de fato.

Palavras-chave: Legislacdo. Pessoas com deficiéncia. Inclusdo. Turismo acessivel.
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Accessible tourism: study of Brazilian and international legislation
about the rights of people with disabilities

ABSTRACT

This article analyzes the Brazilian legislation in parallel with the international about the rights of people with
disabilities, having as background the realization of an accessible tourism. Thus, besides Brazil, a documentary
survey was made in Australia, Canada, USA and European Union, to realize a comparative analysis
of the laws in these countries/continents. In addition to research, the study was based on bibliographical
research focusing on tourism responsible and accessible tourism. The data show that Brazil has evolved
in its laws to satisfy the people with disabilities. It was found that, beyond the Constitution of 1988, there is
Law no. 7.853 of 1989, exclusive to these persons and the Statute of the Person with Disabilities of 2015.
It is concluded, therefore, that Brazil’s legislation has made great progress during the years in the rights of
persons with disabilities, gaining a privileged position when compared to other countries/continents. However,
it was also found that the USA, Australia, European Union and Canada have mobilized the inclusion of these
people in tourism by other means that go beyond the laws, which has made possible inclusion, in fact.

Keywords: Legislation. People with disabilities. Inclusion. Accessible tourism.

Turismo accesible: estudio de la legislacion brasileina e internacional sobre
los derechos de personas con discapacidad

RESUMEN

Este articulo analiza la legislacion brasilefia en paralelo con la internacional en lo que se refiere a los derechos
de las personas con discapacidad, teniendo como telén de fondo la realizacién de un turismo accesible. Asi,
ademas de Brasil, se hizo un levantamiento de cufio documental en Australia, Canada, EUA y Unién Europea,
para realizar un analisis comparativo de las leyes en esos paises/continentes. Ademas de la investigacion
documental, el estudio se baso en investigaciones bibliograficas teniendo como foco el turismo responsable
y el turismo accesible. Los datos levantados muestran que Brasil ha evolucionado en sus leyes dirigidas a
atender a las personas con discapacidad. Se constaté que, ademas de la propia Constitucion de 1988, hay la
Ley n° 7.853 de 1989 exclusiva a esas personas y el Estatuto de la Persona con Discapacidad de 2015. Se
concluye, por lo tanto, que la legislacién de Brasil ha presentado un gran progreso a lo largo de los afios en
los derechos de las personas con discapacidad, conquistando una posicion privilegiada si se compara con los
demas paises/continentes. Sin embargo, se constaté también que EUA, Australia, Unién Europea y Canada
han movilizado la inclusion de esas personas en el turismo por ofros medios que van mas alla de las leyes, lo
que ha posibilitado una inclusion, de hecho.

Palabras clave: Legislacion. Personas con discapacidad. Inclusion. Turismo Accesible.
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INTRODUGAO

A sociedade brasileira encontra-se ainda com
dificuldade para assegurar os direitos legislativos das
pessoas com deficiéncia. Estas, por sua vez, sofrem
com a desigualdade devido as condigoes ineficientes
do ambiente em que estdo inseridas, impedindo-
as de usufruir deste como qualquer outro cidadio.
O Censo Demogrifico de 2010 apontou que
45.606.048 de pessoas declararam ter algum tipo
de deficiéncia, o que correspondia a 23,9% da
populac¢io brasileira (IBGE, 2010). Percentual esse
significativo e que merece aten¢io do Estado a fim
de tornar excludente qualquer discriminagio a essa
parcela da populagio.

Nesse cendrio, Duarte ez al. (2015) consideram que
um dos maiores desafios da sociedade brasileira
nos dias de hoje é o enfrentamento da questio
da desigualdade e da exclusio social em um
pais democrético, no qual se pressupoe a ampla
participagdo dos mais diversos atores sociais.

Constata-se que a legislagio brasileira tem
procurado dar respaldo a essas pessoas, de
modo que possam exercer sua cidadania plena
e reduzir eventuais dificuldades que possam ser
encontradas. Um exemplo disso é a Constituicio
Federal (artigos 227 e 244), cujo objetivo ¢é evitar
qualquer tipo de discriminagdo que as pessoas
com deficiéncia possam vim a sofrer. Infelizmente,
na prética, o resultado da aplicagio da legislacio
ainda se mostra ineficiente, o que repercute em
diversas 4areas, inclusive no turismo. Este, por sua
vez, tem apresentado uma demanda por servigos
acessiveis, mas no seu Ambito geral ainda ¢ falho
em questdes de acessibilidade, mesmo diante de
um contexto em que a legislagdo tem procurado
garantir esse quesito.

Segundo Peixoto e Neumann (2009, p.147),
o “turismo acessivel para todos significa fazer
viagens e destinos, produtos e informagao turistica
apropriada para todos aqueles que tém necessidades
especiais ao nivel de acessibilidade [...]”.

Corroborando, Duarte et a/ (2015) consideram
que o turismo acessivel surge como um potencial
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motivador de inclusao social, pois visa a ampliagao
da participagiao de todos nessa atividade com a
finalidade de proporcionar as pessoasa oportunidade
de acesso a atividades comuns e nio em grupos
isolados e estigmatizados.

Entende-se que proporcionar um turismo acessivel
é, portanto, uma forma de integrar na sociedade as
pessoas deficientes, além de propagar um turismo
responsdvel que consequentemente dissemina a
importincia de igualdade na prestacao de servigos
para todos, sem discriminagio ou limitagoes
do meio. Entretanto, percebe-se que para que
haja o turismo acessivel, outros quesitos devem
ser plenamente garantidos ao cidaddo, como o
seu direito a educac¢io, a sadde, ao trabalho, ao
transporte, dentre outros.

Levando em consideragao tal contexto, o presente
artigo busca analisar a legislacdo brasileira, de modo
a apresentar como se deu a sua evolugdo no que
se refere ao direito das pessoas com deficiéncia. Tal
andlise terd como base a realizagao de um paralelo
com a legislagao internacional sobre acessibilidade
em paises/continentes como Austrilia, Canadd,
EUA e Unido Europeia, por serem considerados
paises de referéncia no tema. Logo, o objetivo deste
artigo ¢ fazer uma anilise da legislacio brasileira
em comparagao 2 internacional no que se refere ao
direito das pessoas com deficiéncia, analisando tais
leis com o objetivo de tornar o turismo acessivel
uma realidade.

METODOLOGIA

Para alcance do objetivo do presente artigo, a
metodologia adotada se embasou primeiramente
na pesquisa bibliogrifica focada nos temas
responsabilidade,  turismo  responsivel e
acessibilidade no turismo, osquaisforam pesquisados
por meio de banco de dados da internet e revistas
fisicas. Pode-se, assim, dar a fundamentacio tedrica
para andlise da importincia social do turismo
acessivel as pessoas com deficiéncia, colaborando
para a andlise dos seus respectivos direitos presentes
na legislacao brasileira e internacional.
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J4 o levantamento sobre a evolucio da legislagio
brasileira referente aos direitos das pessoas deficientes
foi realizado por meio da pesquisa documental.
Para Pddua (2007, p.54), a pesquisa documental
vai permitir “[...] documentar um processo de
desenvolvimento, mudangas, crescimento e outros”.
Assim, por meio da pesquisa documental foi possivel
vislumbrar possiveis progressos conquistados pelas
pessoas deficientes nos seus direitos constituintes
na legislagao do Brasil, permitindo analisar o seu
desenvolvimento e esfor¢os para atender essa parte
da populagio que sofre com a exclusao dada a suas
limitagoes. Vale lembrar que a pesquisa documental
se deu tanto no levantamento sobre a legislagio
brasileira voltada para os direitos das pessoas com
deficiéncia quanto no levantamento da legislagao
internacional. Para tanto, foi realizado um estudo
na Austrilia, Canadd, EUA e Unido Europeia
por serem considerados referéncias mundiais no
tema. Os dados coletados serviram, portanto, para
realizar um pardmetro entre a legislagio brasileira
e internacional, no tocante direito das pessoas
deficientes, o que possibilitou a constru¢io de uma
andlise critica da legislacao do Brasil.

A andlise dos dados levantados para a construgao
do artigo se deu no 4mbito qualitativo, devido ao
fato de procurar o aprofundamento nas vertentes
envoltas no direito das pessoas com deficiéncia
e as consequéncias disso para a realizacio de um
turismo acessivel.

O TURISMO RESPONSAVEL E O
TURISMO ACESSIVEL

Tendo em vista o objetivo do presente artigo, faz-
se necessdrio realizar uma abordagem inicial sobre
turismo responsdvel, j4 que o turismo acessivel
estd inserido nesse contexto maior, ou seja, sob o
enfoque da responsabilidade. Este deve ser pensado
em beneficio mdtuo do ambiente, da economia e
da populacio, o que consequentemente remete a
inclusdo das pessoas com deficiéncia por meio da
acessibilidade no turismo.

Duch e Melo (2015, p. 3) dizem que a “[...]
atividade do turismo deve ser mais um instrumento
de representagio social e de possibilidade de
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interagdes entre os destinos e atrativos turisticos
com todos os seus visitantes”, portanto o turismo
responsdvel é um segmento voltado para atender a
sociedade como um todo.

Ao entender o turismo como um meio propicio
ao convicio social, percebe-se sua relagio com
a responsabilidade social. Segundo Meneses e
Reis (2009, p. 111), a “[...] responsabilidade
exige fundamentalmente a consciéncia dos atos
praticados, a capacidade de sentido adequado aos
principios éticos”. Todos os envolvidos no turismo
devem, portanto, colaborar por meio dos seus atos
para a realizagao de um turismo responsavel.

Compreende-se que o turismo responsavel é aquele
que age minimizando os impactos negativos no
Ambito econdmico, ambiental e social. Promover,
entdo, a inclusio das pessoas com deficiéncia é
uma forma de combater esses impactos no 4mbito
social. Entende-se que nio se pode pensar em
responsabilidade sem se preocupar com a integragao
de todos na sociedade, lembrando que pessoas com
deficiéncia sdo as mais prejudicadas em relacao ao
livre acesso aos servigos disponiveis.

Nesse sentido, a Lei n° 13.146, de 6 de julho de
2015, no art. 3° define acessibilidade como:

A possibilidade e condi¢io de alcance para udlizacio,
com seguran¢a e autonomia, de espagos, mobilidrios,
equipamentos urbanos, edificagbes, transportes, informagio
e comunicagio, inclusive seus sistemas e tecnologias, bem
como de outros servigos e instalagoes abertos ao publico,
de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto na zona
urbana como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com

mobilidade reduzida. (BRASIL, 2015).

De acordo com Duarte e Borda (2013, p. 369), a
acessibilidade no turismo “visa, primordialmente,
o reconhecimento do outro (o deficiente) em
seus direitos e responsabilidades. Busca, portanto,
colocd-lo nio como alguém ‘digno de pena’, mas
como alguém capaz de exercer todas as atividades
turisticas de forma equinime — como igual”.

O turismo acessivel neste contexto, de acordo com
o pensamento de Predif (2014 apud SELLARES ez
al, 2015), é definido como aquele que ultrapassa
todo e qualquer impedimento fisico, sensorial e o de
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comunica¢ao, de modo a assegurar que todos, sendo
deficiente ou nio, possam usufruir plenamente do
ambiente e os seus servicos e produtos oferecidos.

Corroborando, Darcy e Buhalis (2011) consideram
o turismo acessivel como uma forma de turismo que
envolve um processo colaborativo entre os stakeholders
que permite as pessoas com diferentes necessidades
(mobilidade, visao, audi¢do e cogni¢ao) usufruir
do servigo de forma independente, com equidade e
dignidade, por meio da oferta de produtos, servigos e
ambientes adequados as suas necessidades.

Entende-se assim que ¢ um direito de todos poder
se beneficiar dos servigos e produtos oferecidos pelo
turismo. Para tanto, é necessirio que os destinos
turisticos estejam devidamente preparados para
receber pessoas com deficiéncia, uma vez que elas
possuem certas limitagoes (MENDES, 2010).

Promover a acessibilidade no turismo ¢, portanto,
dara oportunidade as pessoas deficientes de gozar da
sua cidadania igualmente perante a sociedade, sem
negligenciar quaisquer dos seus direitos constituidos
na legislacao. Este assunto serd abordado a seguir.

EVOLUGAO DA LEGISLAGAO
BRASILEIRA VOLTADA PARA
PESSOAS DEFICIENTES E
LEGISLAGAO INTERNACIONAL:
BREVE ABORDAGEM

Esta se¢ao busca apresentar a evolugao da legislagao
brasileira e internacional no que se refere ao
direito das pessoas com deficiéncia. Nesse sentido,
percebe-se que no Brasil muitas leis foram criadas
no intuito de atender as necessidades das pessoas
com deficiéncia; dentre elas, as primeiras foram
a Lei Braille de 1962 e a Lei n° 7.070 de 1982,
voltada para auxiliar os deficientes fisicos por
meio de uma pensio especial (MINISTERIO
DA JUSTICA E CIDADANIA, 2016).

Na Constitui¢io da Repiiblica Federativa do Brasil
de 1988, jd se encontravam os artigos referentes
aos direitos das pessoas com deficiéncia, mas
somente em 1989 foi promulgada a Lei n° 7.853,
exclusiva para atender essas pessoas. Com relagao
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a locomogao/transporte, duas leis foram criadas
ap6s, sendo a Lei n © 8.899 e 1995 ¢ a Lei n°
8.989 de 1995 (MINISTERIO DA JUSTICA E
CIDADANIA, 2016).

Mais recentemente, em 2016 entrou em vigor a
Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015 denominada
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015).

Percebe-se que a legislagao brasileira passou
a incluir as pessoas com deficiéncia tanto por
meio de leis mais genéricas (como a Constituicdo
Federal) quanto por meio de leis mais especificas,
de modo a buscar garantir os seus direitos de
maneira mais abrangente.

Em 1990 foi aprovada a Lei dos Americanos
Portadores de Deficiéncia (The Americans With
Disabilities Act - ADA). O ADA ¢ uma lei dos
direitos civis que proibe a discriminagao baseada
na deficiéncia. Tal lei exige que os empregadores
oferecam acomodagoes razodveis aos funciondrios
com deficiéncia e imp6e requisitos de acessibilidade
em acomodagdes publicas (DEPARTAMENTO
DE ESTADO DOS EUA, 2012). O texto do ADA
sofreu algumas altera¢des nos anos de 2008 € 2010, a
tltima referente as normas para um design acessivel

(DEPARTAMENTO DE JUSTICA, 2010).

Nota-se que a Lei ADA ao longo do tempo
procurou se adaptar a realidade das pessoas com
deficiéncia, ao se ampliar na busca de um ambiente
mais acessivel, de modo que sofreu alteragoes.

Com relacio a lei australiana, na sua Constituicio
de 1901, ji existiam alguns artigos voltados
as pessoas com deficiéncia (AUSTRALIAN
CONSTITUTION, 1901). Muitos anos depois foi
consentida a Lei n® 135, Disability Discrimination
Act — DDA de 1992, exclusiva as pessoas
deficientes (AUSTRALIAN HUMAN RIGHTS
COMISSION, 2015). Entretanto, na Austrdlia,
antes da DDA, jd existia uma lei voltada para
atender alguns servicos as pessoas com deficiéncia,
sendo esta a Disability Services Act — de 19806.
(DISABILITY SERVICES ACT, 1986).
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Percebe-se que a Lei DDA ¢é o foco para atender
as pessoas com deficiéncia, uma vez que tanto a
Constituigao e a Lei de 1986 nao foram suficientes
para incluir a todas as necessidades dessas pessoas.

Vale destacar que na Austrdlia, além da legislacio
existente, outro mecanismo eficiente no pais e
que contribui para dar assisténcia as pessoas com
deficiéncia é o site da Australia for All, que é um meio
de promover conteudos respectivos a acessibilidade

(AUSTRALIA FOR ALL, 2015).

No que se refere ao continente europeu, na Carta
dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia — EU,
que foi pensada pela primeira vez em ser consagrada
pelo Conselho Europeu de Colénia em 1999,
encontram-se incluidos os primeiros direitos das
pessoas com deficiéncia. (EUR-LEX, 2016).

A Carta dos Direitos Fundamentais foi inclusa no
tratado assinado em 2004 que permitiu estabelecer
a Constituicio para a Unido Europeia (THE
EUROPEAN UNION CONSTITUTION,
2016). Entretanto, em 2003, no “Ano Europeu das
Pessoas com Deficiéncia’, buscou-se integrar mais
essas pessoas. Esse ano foi definido em 2001 por
meio da comunicagio da comissao conhecida por
“Rumo a uma Europa sem barreiras para as pessoas

deficientes” (EUR-LEX, 2016).

Sendo signatdria na Conversio da ONU sobre
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), a
Unidao Europeia criou uma comissio em 2010,
conhecida por Estratégia Europeia para Deficiéncia
2010-2020, com um plano de agao voltado para
deficientes (KRAATZ, 2015).

Na Uniao Europeia o turismo acessivel também tem
sido incentivado pela fundagio European Network
for Accessible Tourism - ENAT, que disponibiliza
informagdes pertinentes sobre a acessibilidade de
estabelecimentos e orientages a respeito no seu site

(ENAT, 2015).

Entende-se que o continente europeu tem uma
forte preocupagio em tornar real, na pritica, a
acessibilidade e combater a discriminacio contra as
pessoas com deficiéncia.
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No Canad4, as pessoas com deficiéncia passaram
ser inclusas na sua Constituicio datada de 1982,
Canadian Charter of Rights and Freedoms e na Lei
de 1977, Canadian Human Rights Act, que é a Lei
dos Direitos Humanos Canadenses (CANADIAN
HUMAN RIGHTS COMMISSION, 2016). As
leis do pais passaram a se aperfeicoar ao ponto de
criar uma poupanca chamada Canada Disability
Savings Act, de 2007 (CANADIAN DISABILITY
SAVINGS ACT, 2007).

ANALISE DA LEGISLAGAO
BRASILEIRA VOLTADA PARA AS
PESSOAS COM DEFICIENCIA
TENDO COMO BASE A LEGISLAGAO
INTERNACIONAL

Para fins de compreensao das legislagoes abordadas
no presente artigo, esta se¢io apresentard uma
andlise dos direitos concebidos por lei as pessoas
com deficiéncia, ao abordar os aspectos principais
observados na evolu¢ao das leis do Brasil juntamente
com a dos Estados Unidos, Austrdlia, Canadd e
Uniao Europeia.

A figura 1 apresenta a linha do tempo que mostra
os principais acontecimentos referentes a legislagao
de cada pais/continente voltada as pessoas com
deficiéncia, destacando-se a constitui¢ao dos cinco
paises em estudo.
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Figura 1 — Linha do tempo da legislagao das pessoas com deficiéncia

Estados Unidos da -
América- United States . : : Anoeuropeudas  pooicoin | :
Constituion Constituigéo da S Canadian Human pessoas com - e]g;l af e i
: Repiiblica Disabilities Act- Rights Act deficiéncia para Deficiéncia
Australian L : ADA 2010-2020
Constituti Federativa do Brasil
onstitution ®Ano
[ J [ [ ] [ ] @ [ ] [ @ [ [ ] [ ] [ @
1787 1901 1982 1988 1989 1990 1992 1997 1999 2003 2004 2010 2015
Canadian Australian - Disability Europa- Constitutional S
Charter of Rights o Discrimination Act- Treaty QBrasﬂ- Lei N°
and Freedoms Brasil- Lei N° 7.853, DDA Charter of 13.146, de 6 de jul
de 24 de out ( Lei das Fundamental Rights of (Estatudo da
Pessoas com the European Union Pessoa com
Deficiéncia ) Deficiéncia)

Fonte: Elaborado pelas autoras.

Observa-se que os Estados Unidos da América foram
o primeiro pafs a normatizar uma constituigao,
porém somente em 1992 tiveram lei voltada para
atender os direitos das pessoas com deficiéncia.
O Brasil se destaca por desenvolver a primeira lei
voltada exclusivamente aos individuos deficientes.

Essa realidade nio se limita a afirmar que nunca
antes na sociedade havia se pensado nas dificuldades
e, portanto, nas limitagdes encontradas pelas
pessoas com deficiéncia. De fato, o Brasil esteve
a frente, na medida em que desde 1962 jd havia
criado sua primeira lei especifica a determinada
deficiéncia, a Lei n° 4.169, do Cédigo de Contragies
e Abreviaturas Braille. Muitas outras leis vieram a
ser desenvolvidas e, mais recentemente, em 2015,
como observado na linha do tempo, o pais passou
a ter o proprio Estatuto das Pessoas com Deficiéncia.

Observa-se que os Estados Unidos da América, por
meio da sua lei ADA, e a Austrdlia, pela DDA, sio
os outros paises que buscaram criar leis voltadas a
atender pessoas deficientes de forma exclusiva, pois
o Canadd e a Unido Europeia abrangem de maneira
mais geral esse segmento em suas leis.

Por fim, vale lembrar a importancia da Constituigao
de cada pais, pois percebe-se sua relevincia para o
publico-alvo em estudo, por ser uma das primeiras
iniciativas legais de combate a discriminacio.
Independentemente de ser ou nao antiga, a
Constitui¢ido permanece tendo forte atuagio na
promogao da igualdade, principalmente para com
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os mais fragilizados por suas diferencas, seja racial,
por uma deficiéncia, ou condigao social.

No quadro 1, a seguir, tem-se um panorama tanto
do Brasil quanto dos demais paises/continentes foco
deste levantamento, a saber, a prépria constitui¢io,
bem como as seguintes varidveis: direito ao trabalho,
direito ao transporte, direito ao deficiente visual de
ser acompanhado de cao guia, acessibilidade, direito
a educagio e direito a sadde. Fica nitido que todos
os paises/continentes abordados procuraram ao
longo dos anos incluir as pessoas deficientes, porém
nao foram todos os que desenvolveram tantas leis
quanto o Brasil para atingir tal finalidade.

Analisando o quadro 1, observa-se que as leis voltadas
ao Ambito da satde, educacio e trabalho nio foram
constituidas por todos os paises por meio de uma lei
exclusiva ao individuo com deficiéncia, e sim por leis
que visam a igualdade entre todos os cidadaos.

Naio que seja ausente a preocupagio por esses paises
em buscar dar atencio maior aos deficientes, em
virtude de ndo ter leis especificas a esse publico,
pois a Uniao Europeia, por exemplo, como se pode
notar, determinou em 2003 o Ano Europeu para
as Pessoas com Deficiéncia, além de muitas outras
agoes que tem adotado com a finalidade de tornar
seus pafses mais acessiveis e, assim, tornar real a
inclusdo dessas pessoas.
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Quadro 1 — Andlise da legislagao do Brasil com a internacional.

1988- Constituicdo da

CONSTITUICAO Republica Federativa

do Brasil.

1989- Lei n° 7.853,

LEIS .
ESPECiFicAs  °sPecifica as pessoas
com deficiéncia.
Lein® 8.213 Lei de
DIRETO AO Cotas para empresas
TRABALHO com 100 ou mais
funcionarios.
DIREITO AO Lei n® 8.899/94 Lei do
TRASPORTE Passe Live.
H o
oREmoA0 o o
DEFICIENTE de ser acompanhado
VISUAL DE SER pelo animal em
ACOMPANHADO estabelecimentos
DE CAO-GUIA

publicos ou nao).

Lei n° 10.098,
2000 (Normas
gerais e critérios
para promogao da
acessibilidade).

ACESSIBILIDADE

I, emprego, Sec.12111

1982- Canadian
Charter of Rights
and Freedoms (Carta
Canadense de
Direitos e Liberdade).

1787- United
States Constituion
(Constituigao dos
Estados Unidos).

2004- Constitutional
Treaty (Tratado
Constitucional).

1999-Charter of
Fundamental Rights

of the European 1997- Canadian

Human Rights Act (Lei

1990-Americans with
Disabilities Act- ADA-

(Lei dos Deficientes Union .(C.arta dos Direitos Humanos
) dos Direitos
dos Estados Unidos). . Canadenses).
Fundamentais da
EU).
Charter of

Fundamental Rights
of the European
Union - (Proibida

Lei ADA-Subcapitulo e e

Equity Act (Lei
(Oportunidades a discriminagao, quity Act (Lei
. . de Igualdade no
iguais) / 2008- respeitando a Eana)
ADAAA, Titulo 1. salde, seguranga prego).
e dignidade do
trabalhador).
Charter of
Lei ADA-P. B
e arte Fundamental Rights Constitution Act-

(Acdes aplicaveis ao
transporte publico
de modo a tornar

acessivel, evitando
discriminagao).

of the European (Garantir o acesso ao
Union- (Igualdade no transporte, e remogéao
acesso aos servicos dos obstaculos nessa
e bens, o que inclui o area).
transporte).
Constitution
Act- (Direito de

Constitutional Treaty-
Yy igualdade, néo se

O direito a igualdade, .
(O direi 194 opor a atividade e

infere-se que deve
L programa que tenha
permitir o livre acesso o
objetivo de melhorar
acompanhado pelo

o) as condig¢des
S dos individuos
desfavorecidos).

2010- ADA Titulo Il
e lll (Direito a ser
acompanhado por
um animal de servigo,
caes).

European
Accessibility Act-
(Produzir bens e

servigos acessiveis
€ promover um
mercado de
dispositivos de
assisténcia).

Lei ADA-Subcapitulo
II, servigos publicos,
Sec.230 (Requisitos
de acessibilidade).

Human Rights Act
sec. 24 (Normas de
acessibilidade).

1901- Australian
Constitution
(Constituicao da
Australia).

1992-Disability
Discrimination Act-
DDA.

DDA, Diviséo 1.
(Discriminagao no
trabalho é proibida,

deve, portanto
existir igualdade de

remuneragao).

DDA- (Veiculos
adaptados de modo a
serem acessiveis).

Disabilit
Discrimination Act
sec. 8 e 9 (Proibida
discriminagao Animal
de assisténcia, cao
guia ou outro).

DDA- (Locais
acessiveis utilizados
pelo publico na sua

entrada e interior,
e todas as suas
instalacoes).
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Quadro 1 — Andlise da legislagio do Brasil com a internacional (Conclusio)

Lein®7.853, Art. 2, I-

Lei ADA-Titulo42,
cap. 126, Sec. 12101,
sub.6-7 (Igualdade

DIREITO A na area da educagao )
- ~ . de oportunidades
EDUCACAO (Inclus&o no sistema L
. participagao plena,
educacional). . o
o que inclui a area
educacional).
- Lei ADA-Titulo 42
Lei n°7.853, Art. ] Lo
| (Saude publica
2, lI- na area da
N . e bem estar),
DIREITO A saude (Acesso aos )
- ) cap.126- igualdade
SAUDE estabelecimentos

de saude publicos e

de oportunidades

(Educacéo inclusiva,
igualdade de acesso

para pessoas com

rivados).
P ) deficiéncia.

Estratégia Europeia-
DDA- (Receber uma

educacgéo tendo o
direito a estudar em
qualquer instituicao)

Constitution Act-
Legislagéo que
a educacgao de respeite a Educacgéo.

qualidade)

DDA- (llegal
discriminar as
pessoas com

deficiéncia nos

servigos sociais

e atendimentos
médicos)

Charter of
Fundamental Rights
of the European

Constitution Act-
Prestar os servigos
publicos esséncias e
com qualidade para
todos.

Union - (Igualdade de

acesso aos Servicos
de saude).

Fonte: Elaborado pelas autoras

Aqui, no entanto, constatou-se que o Brasil, por
exemplo, tem uma lei voltada apenas para atender
as pessoas que sio acompanhadas por cio-guia, e
os Estados Unidos e a Austrilia também abordam
o livre acesso dessas pessoas em locais publicos ou
nao. J4 o Canadd e a Uniao Europeia mencionam
que ¢ ilegal barrar essas pessoas e impedi-las de
estarem acompanhadas por esse animal em virtude
das suas Constituigoes prezarem pela igualdade e
irem contra as praticas que possam dificultar ainda
mais a vida desses individuos.

Com relagio ao item acessibilidade, contatou-
se que todos os paises nao medem esfor¢os para
criar mecanismos legislativos que a promovam e
estimulem oslocais ptiblicos ou nao e seus respectivos
equipamentos, a serem adequados as necessidades
dos mais diferentes tipos de deficiéncias.

ANALISE DA LEGISLAGAO E O SEU
IMPACTO NO TURISMO

Em relagio especificamente ao turismo acessivel,
constata-se que as leis voltadas para a inser¢ao das
pessoas deficientes no trabalho, na educagio, com
direito a satde e transporte adequados as suas
necessidades, permitem a inclusio dessas pessoas
na sociedade e sao imprescindiveis para que haja,
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de fato, um turismo acessivel. Entende-se que a
inclusdo por meio da educagio é o primeiro passo,
pois possibilita ao cidadao o direito e o acesso ao
estudo, algo imprescindivel para a sua formacao e
que possibilita posteriormente a sua inser¢ao no
mercado de trabalho. Constata-se que o trabalho/
emprego, também adequado as suas necessidades,
permite a formacio de renda a esse individuo que,
portanto, poderd usufruir o seu tempo livre por meio
do turismo. Isso logicamente aliado ao transporte
acessivel e ao direito a saiide com qualidade.

Neste sentido, entende-se que a questao da
inclusdo social das pessoas com deficiéncia ¢é fator
fundamental no desenvolvimento do pais, uma
vez que devem ser garantidos, além dos direitos
constitucionais, niveis mais elevados de qualidade
de vida por meio de atividades de lazer e turismo,
todos eles elementos dos direitos humanos e da

cidadania (DUARTE ez 4/, 2015).

Por meio do levantamento realizado, verificou-se
que a legislacao permite as pessoas com deficiéncia
ter maior percep¢dao dos seus direitos, e quando
cobradas pela sociedade, isso favorece a inclusio.
Portanto, é necessirio que haja maior divulgagio
das leis e aumento da sua aplicabilidade, de modo
que a informagio seja facilmente compreendida
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e ndo haja espago também para interpretagoes
equivocadas, até mesmo para que o turismo
acessivel venha a funcionar na prdtica de acordo
com as exigéncias legais que vao de acordo com as
limitacoes de cada pessoa.

Nesse contexto, estudo realizado em 2013 com
29 hotéis localizados em Brasilia apontou que
20 estabelecimentos adaptaram suas instalagoes
para atender 2 legislacdo, e nao por visualizarem
esse segmento como um grupo que deveria ser
plenamente atendido. Do total de entrevistados,
entretanto, apenas 16 apontaram que o fato de
terem suas instalagdes adaptadas propiciou a procura
pelos seus servigos. Embora tais estabelecimentos
relatassem que divulgavam que seus servigos eram
adaptados para as pessoas com deficiéncia, nio
havia na maioria detalhes de como isso era feito

(DUARTE; BORDA, 2013).

J4 no que se refere a aplicabilidade da lei referente
a inser¢ao da pessoa deficiente no mercado de
trabalho voltado & empresa do setor turistico, estudo
realizado em hotel localizado no Rio de Janeiro
apontou que essa empresa vincula a imagem de
ser socialmente responsdvel. Contudo, a pesquisa
realizada demonstrou que o estabelecimento
contrata profissionais com deficiéncia por obrigagao
legal e nao por iniciativa prépria ou responsabilidade
social, como revelam seus discursos. Além disso,
com relagio A contratagio de profissionais com
deficiéncia, os resultados sugerem que hd indicios
de que a organizagdo estudada se utiliza de meios
para burlar a lei, haja vista que busca contratar
funciondrios com leve deficiéncia (ARA(J]O;

CASTRO, 2013).

Tal estudo revela que o apelo responsdvel traz, em
linhas gerais, uma imagem positiva a qualquer
organizacio, ainda mais nos dias de hoje, em que
hd preocupacio da sociedade com a inclusao.
Entretanto, apensar da existéncia da legislagao, a
organizagio estudada, voltada ao setor hoteleiro,
contrata pessoas com deficiéncia apenas para
atender 2 lei e ndo se preocupa, de fato, com a
inser¢ao delas no mercado de trabalho, ou seja, com
a sua inclusao.
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J& quando se discute a empregabilidade em
empresas voltadas ao setor e 4 questio género,
um estudo realizado em 2015 no setor hoteleiro
de Brasilia apontou que mulheres deficientes que
trabalhavam em hotéis da regiao aceitavam suas
limitagoes fisicas e nio impunham barreiras para
se inserir no mercado de trabalho. Entretanto, elas
compreendiam que a pessoa deficiente tem maiores
dificuldades para entrar e se consolidar no mercado
de trabalho. A pesquisa revelou que no setor
hoteleiro encontravam-se mais homens deficientes
trabalhando do que mulheres. Essa pequena
representatividade pode ser justificada também
pela baixa aplicagio da Lei de Cotas. Conforme
relato de alguns gerentes, eles nao aumentavam o
seu quadro de funciondrios justamente para nio
serem obrigados a contratar deficientes (DUARTE;
CUNHA, 2015). Confirmando o estudo realizado
por Aratjo e Castro (2013), lamentavelmente, a
pesquisa no setor hoteleiro confirmou que alguns
hotéis sé contratavam pessoas com deficiéncia
porque a legislacio forgava-os a isso (DUARTE;
CUNHA, 2015).

Diferentemente, outro exemplo refere-se a cidade
de Socorro — Sao Paulo, que se tornou referéncia
mundial na aplica¢ao de politicas ptblicas voltadas
para a acessibilidade, transformando-a na cidade
referéncia em turismo de aventura acessivel. Em
Socorro houve a mobilizagio de vdrios setores
para tornar a cidade acessivel para os vdrios tipos
de deficiéncias, incluindo a deficiéncia visual
com hotel adaptado para alojar o cao guia.
A chave do sucesso do turismo acessivel no Socorro
foi a participagio de todas as esferas da gestio
do turismo, como membros federais, estaduais e
municipais, organizacoes de comércio de turismo e
empresirios, posicionando o destino como um todo

acessivel (BORDA; DUARTE; SERPA, 2013).

Nesse contexto, Devile, Jesus e Cruz (2011)
consideram que o desenvolvimento de destinos
turisticos acessiveis passa em grande medida pela
mobilizagao dos atores locais, do turismo e de
outros setores, de modo que possa promover
uma cultura de acessibilidade que se estenda aos
diferentes servicos que compdem a oferta turistica.
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Nesse sentido, entende-se que é necessério o estudo
das agbes que impulsionem o desenvolvimento
de politicas publicas de turismo integradas junto
aos governos de todos os niveis e com a sociedade
civil, a fim de garantir os direitos do segmento
de pessoas com deficiéncia e combater todas
as formas de discriminagao. Isso possibilita o
acesso aos equipamentos turisticos, buscando
meios de inclusao desse segmento no processo de
desenvolvimento do pais. Todavia, somente as leis
e normas de nada adiantam enquanto a sociedade
nao se sentir também responsdvel pela inclusio
dos diferentes, melhoria da qualidade de vida
e sentimento de pertencimento a comunidade

(DUARTE et al, 2015).

O exemplo de Socorro - SP demonstra que
a aplicagido de politicas publicas voltadas a
acessibilidade pode ser realizada e produzir frutos,
mobilizando todos os seus atores. Constatou-
se que em tal cidade nenhum estabelecimento
recebe o alvard de funcionamento, se nio atender
plenamente 2 legislagao.

CONSIDERAGOES FINAIS

A partir do levantamento, constatou-se que a
legislagio do Brasil apresentou grande progresso
ao longo dos anos, principalmente no que se
refere aos direitos das pessoas com deficiéncia. A
Constitui¢do brasileira, por sua vez, é completa
no requisito de atender a todos na sociedade.
Verifica-se que, além dela, foram criadas legislagoes
especificas para atender as necessidades e contornar
as dificuldades encontradas por essas pessoas, na
medida em que novas discussoes foram surgindo
sobre acessibilidade e inclusao, e as leis foram se
modificando para evitar as barreiras que pudessem
impedi-las de gozar das mesmas oportunidades que
outros cidadios sem limitacoes.

De fato, o Brasil cresce significativamente perante
outros paises na garantia de direitos previstos
por lei as pessoas com deficiéncia, conquistando
posic¢do privilegiada no que se refere a quantidade
de leis criadas em fungao dessas pessoas nas mais
distintas deficiéncias.
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Observa-se, porém, que EUA, Austrdlia, Uniao
Europeia e Canadd tém mobilizado a inclusio
dos deficientes por outros meios que vao além das
leis, pois todos tém forte preocupagio em tornar
real a inclusdo dessas pessoas pela mobilizagao de
outras agoes.

Entende-se que no turismo acessivel isso nio é
diferente. Em outras palavras, constata-se em linhas
gerais ampla legislacio brasileira que versa sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia, mas que,
de fato, nao repercute na préitica na sua inclusio
social. Neste sentido, percebe-se que o turismo
poderd satisfazer as necessidades das pessoas com
deficiéncia quando de acordo com a legislacio,
porém a falta de orientagées e de fiscalizagao que
enfatizem as prdticas necessrias para promogio
desse  turismo pode ocasionar ambientes
despreparados para receber esse ptblico. Como
fator positivo, contata-se que os direitos, quando
abordados pela lei, permitem a qualquer individuo
poder gozar teoricamente desses meios sem que haja
barreiras. Nesse contexto, para as empresas, o apelo
de imagem voltado para a responsabilidade pode
incentivar tais estabelecimentos a serem precursores
do turismo e a investir em acessibilidade, no intuito
de terem um diferencial no servico ofertado de tal
modo que haja a inclusio, de fato, dessas pessoas.

Por fim, enfatiza-se que a igualdade pode comegar
pelas leis vigentes do pais que facilitam essa
condigao; porém, sem a sua prdtica, os direitos
permanecem no papel. Portanto, a acessibilidade e
a inclusao se encontrarao distantes das pessoas com
deficiéncia, que lutam por uma vida em que suas
limitagoes ndo sejam impedimento para o convivio
pleno em sociedade.
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RESUMO

O presente artigo procurou proporcionar uma analise reflexiva em torno dos pressupostos que envolvem
a utilizagdo do programa educacional fundamentado no Curriculo Funcional/Natural (CFN), assim como
sua associagcdo ao programa de Comunicagédo Alternativa (CA), conhecido como PECS-Adaptado, e sua
idealizagéo e aplicagao no contexto inclusivo de alunos com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA).
E importante destacar um programa educacional que seja util e que valorize as tarefas de interesse do aluno,
bem como o contexto onde se aprendem e se ensinam determinadas tarefas e habilidades, juntamente com
sua participagao efetiva no ambito educacional, social e familiar. Conclui-se que a indicagdo de programas
como o PECS-Adaptado, aliado ao programa educacional baseado nos principios do CFN, torna-se um
caminho promissor no processo de inclusdo de alunos com autismo.

Palavras-chave: Inclusido escolar. Autismo. Programa educacional. Curriculo funcional/natural. Comunicagao
alternativa.

Considerations on the functional/natural curriculum and the Adapted-
PECS in the inclusion process of the autistic student

ABSTRACT

This article aims to inform and provide a reflective analysis about the assumptions regarding the use of
the Functional/Natural Curriculum (FCN) grounded program and its association with the Alternative and
Augmentative Communication program (AAC), known as Adapted-PECS, and their idealization and application
in the context of inclusion of students with Autism Spectrum Disorder (ASD). It is important to point out an
educational program that is useful and that values the student’s tasks of interest, as well as the context in
which it is learned and taught certain tasks and skills, along with their effective participation in the educational,
social and familial environment. It follows that the statement of programs such as Adapted-PECS, along with
the FCN based program principles, becomes a promising way in the inclusion process of students with autism.

Keywords: School inclusion. Autism. Educational program. Functional/Natural Curriculum. Alternative and
augmentative communication.
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Reflexiones sobre el curriculo funcional/natural y el PECS-Adaptado en
el proceso de inclusion del estudiante con autismo

RESUMEN

El presente articulo buscé informar y proporcionar un analisis reflexivo en torno a los supuestos que involucra
la utilizacion del programa educativo fundamentado en el Curriculo Funcional / Natural (CFN), asi como su
asociacion al programa de Comunicacion Alternativa (CA) conocido como PECS-Adaptado Y su idealizacion
y aplicacion en el contexto inclusivo de alumnos con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA). Es importante
destacar un programa educativo que sea Uutil y que valore las tareas de interés del alumno, asi como el
contexto donde se aprende y ensefia ciertas tareas y habilidades junto con su participacion efectiva en el
ambito educativo, social y familiar. Se concluye que la indicacion de programas como el PECS-Adaptado,
junto con el programa educativo basado en los principios del CFN, se convierte en un camino prometedor en

el proceso de inclusion de alumnos con autismo.

Palabras clave: |Inclusion escolar. Autismo.

Comunicacion alternativa.

INTRODUGAO

Ainclusao de alunos com Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) tem promovido intensa discussao
mediante a escolha dos procedimentos educacionais
que melhor contemplam a aprendizagem nas
diferentes etapas de escolarizacio. Pesquisas recentes
demonstram uma preocupagio excessiva em relagio
aos métodos educacionais e as melhores prdticas,
baseadas em evidéncias, que promovam a aquisi¢ao
de conceitos bdsicos e complexos nas diferentes
etapas da formagdo académica de uma pessoa com
o TEA. No entanto, devemos considerar essencial,
nesse processo, a interagio social e os padroes
de comunica¢io apresentados pelos alunos com
autismo, quando inseridos nas séries regulares do
ensino comum.

O presente artigo pretende discorrer acerca do
programa educacional do Curriculo Funcional/
Natural (CFN), considerando sua fundamentacio
teérica e filoséfica, assim como conhecer um pouco
sobre sua aplicabilidade na realidade brasileira.
Também serd exposto o programa de comunicagao
alternativa denominado  “Pessoas  Engajadas
Comunicando Socialmente’, mais conhecido por
PECS-Adaptado, ressaltando sua flexibilidade
e adaptagio nos diferentes contextos e sua
conformac¢io com o CFN, auxiliando a capacidade
comunicativa de alunos com TEA incluidos no
ensino regular.
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Programa educativo.

Curriculo funcional/natural.

O ALUNO COM TEA

E importante destacar as diferentes nomenclaturas
para o quadro conhecido como autismo infantil,
termo este que vem sofrendo alteragoes nos critérios
diagndsticos e, consequentemente, podemos ver
diversas formas referenciadas no decorrer dos anos.
As nomenclaturas mais recentes publicadas pelo
Manual Médico de Diagnédstico das Doengas Mentais,
conhecido como DSM (ASSOCIACAO DE
PSIQUIATRIA AMERICANA, APA, 1995), na
sua 4* edigao refere-se ao quadro como Transtornos
Invasivos do  Desenvolvimento  (TID), que
englobam o transtorno autista, a Sindrome de Rett,
o transtorno desintegrativo da infincia, a Sindrome
de Asperger e os transtornos nio especificados, como
o Autismo Atipico. Jd o Cddigo Internacional de
Doengas em sua 10* edigao, conhecido como CID-
10 (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
2001) refere-se a ao grupo como Transtornos
Globais do Desenvolvimento (TGD), caracterizados
por alteragdes qualitativas nas interagoes sociais
reciprocas e nas modalidades de comunicacio,
por um repertério de interesses e de atividades
restrito, estereotipado e repetitivo. Enquadram-se
nesse grupo: Autismo Infantil, Autismo Atipico,
Sindrome de Rett, Sindrome de Asperger, outros
transtornos desintegrativos da infincia e transtornos
com hipercinesia associado a retardo mental e a
movimentos estereotipados. Atualmente, 0 DSM-V
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(APA, 2013) utiliza o termo Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA) e define seu inicio muito precoce
e uma tendéncia evolutiva cronica. Tais transtornos
ttm em comum um déficit qualitativo nas trés
dreas do desenvolvimento, a saber: a comunicacio,
o comportamento e a interagio social. A atual
classificacdo referencia os trés dominios anteriores
(comunicagio, interagdo e comportamento) como
alteragoes  fundamentais, caracterizadas  pelas
deficiéncias sociais e de comunicagio, repertério de
interesses restritos € comportamentos repetitivos.

Segundo Assumpeao (2013), na nova perspectiva
publicada pelo DSM V, os déficits sociais ¢ de
comunicagdo seriam insepardveis, considerados
como um dnico conjunto de sintomas varidveis,
qualificando o ambiente e o contexto onde estao
inseridos: a) déficits clinicamente significativos e
persistentes na comunicagio social e nas interagoes
sociais, manifestadas por déficits expressivos na
comunicagio oral e nio oral, falta de reciprocidade
social e incapacidade de desenvolver e manter
relacionamentos de amizades

b) padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses e atividades e c) os sintomas devem estar
presentes no inicio da infincia e podem nao se
manifestar completamente até que as demandas
sociais excedam os limites de suas capacidades.

A crianga que recebe o diagnéstico de TEA tem o
desenvolvimento global comprometido sobretudo
quanto aos aspectos comunicativos. E comum
encontrarmos essas criangas matriculadas nas
escolas regulares, geralmente isoladas das outras e
com padrées de comportamento repetitivos que,
pela avaliagio dos professores, prejudicam sua
interacdo com seus pares. Isso torna a necessidade
de buscar as melhores préiticas de ensino ainda
mais premente, para que todos os alunos com TEA
possam aprender conceitos importantes e sempre
utilizd-los de forma funcional por toda a vida.
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O CURRICULO FUNCIONAL/NATURAL
COMO PRESSUPOSTO FILOSOFICO
NA INCLUSAO DE ALUNOS COM TEA

Muito se discute sobre os procedimentos de ensino
e qual programa educacional poderia contemplar,
da melhor forma, a aprendizagem de conceitos
académicos dos alunos com TEA incluidos no
ensino regular. Nesta se¢do serdo apresentadas as
abordagens de alguns autores.

A visao de um curriculo voltado para as atividades
mais funcionais das pessoas com deficiéncia teve
inicio nos Estados Unidos, na década de 80,
quando Falvey (1986) demonstrou que a avaliagio
e o curriculo do estudante com desvantagem severa
no desenvolvimento precisava ser adequada a idade
cronolégica e refletir mudancas significativas no
seu ambiente social. Sugeriram que os estudantes
nao tenham seus desempenhos comparados aos
esperados por pessoas nio deficientes com idades
semelhantes, abandonando o critério de associagao
a idade mental do aluno.

Nunes (2013), ao analisar pesquisas nacionais e
internacionais envolvendo procedimentos de ensino
e inclusao escolar de alunos com TEA, discute os
beneficios e os entraves presentes nesses processos,
e aponta que o ambiente inclusivo da classe regular
¢ mais motivador para esse aluno porque fornece
modelos adequados de comportamento.

Cardoso (1997) defende uma proposta curricular
com enfoque comunitdrio e participativo,
culturalmente adaptada e apoiada no conhecimento
do aluno, de seu meio e das relagdes reciprocas entre
eles. Esse tipo de abordagem ecoldgica parte do
principio de que é necessrio compreender o aluno
como um ser complexo e que estd em constante
desenvolvimento, inserido em um contexto
familiar, social e pertencente a uma comunidade,
fatores que propiciam o desenvolvimento de todas
as aptidoes e habilidades especificas para melhor
funcionamento na vida.

Corroborando o mesmo pensamento, Perrenoud
(1999) afirma que competéncia se refere a uma
capacidade de agir de forma eficaz em determinado
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tipo de situagio, apoiada em conhecimentos,
mas sem limitar-se a eles. Logo, as competéncias
mobilizam o individuo para a utilizagao dos
conhecimentos e novas informagées adquiridas,
promovendo seu melhor funcionamento nas
situagoes de vida real. Exemplificando, para o
aluno adquirir o conceito exato do que é “fogo”,
suas caracteristicas, sua temperatura, para que e
onde ¢ utilizado funcionalmente, espera-se que,
no momento de um incéndio, ele saiba tomar
uma atitude de fuga e defesa, pois caso contrdrio,
esta informagao nio teria utilidade para sua vida.
A informagao sobre fogo, nesse caso, é necessiria,
mas requer um conhecimento amplificado para que
seja util.

O Curriculo Funcional Natural (CEN) foi descrito,
primeiramente, por Judith M. LeBlanc, da
Universidade do Kansas (USA), a partir de parceria
estabelecida com a coordenadora geral do Centro
Ann Sullivan del Peru (CASP - Lima), Liliana Mayo,
com quem trabalha voluntariamente desde 1981.
O objetivo geral do CFN ¢ ensinar conhecimentos
¢ habilidades que possam ser tteis e utilizados
pelo aluno durante toda sua vida. Para atingir tal
objetivo, priorizam-se o ensino e a generalizacio de
comportamentos aprendidos em ambientes o mais
naturais e reais possiveis, fazendo uso de materiais
adequados e tendo professores sempre diversificados,
evitando portanto, o ensino realizado sempre no
mesmo ambiente educacional e da mesma maneira

(MAYO, LEBLANC, OYAMA, 2008).

LeBlanc e Mayo (1999) propuseram um curriculo
com procedimentos de ensino considerando as
habilidades e necessidades de cada estudante,
levando em conta também as necessidades
apontadas pelos familiares. Assim, toda intervengao
educacional ¢ individualizada, ou em pequenos
grupos, conta com o apoio e participagio da
familia, sendo orientada ao desenvolvimento das
habilidades mais necessdrias para um cotidiano
autdbnomo de maneira que o aluno possua um
funcionamento mais compativel com sua idade.

A filosofia de “Tratar como Pessoa e Educar
para a vida” é um dos principios primordiais do

CFN desenvolvido de forma prética pelo CASE,
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que atende cerca de 500 estudantes desde 1979
em Lima, no Peru. Em geral utilizam o termo
Pessoas com Habilidades Diferentes para referir-
se as pessoas com deficiéncia, pois apostam na
valorizagao dos potenciais de funcionamento e nas
habilidades individuais que cada pessoa possui e
nio nos prejuizos e déficits presentes nas descrigoes
de diagndstico médico.

Seguindo as mesmas bases metodolégica e
filoséfica, em 1997 foi fundado o Centro Ann
Sullivan do Brasil ! (CASB-RP), na cidade de
Ribeirao Preto (SP), para promover atendimento
educacional especializado, orientagio familiar, e
desenvolver pesquisa e apoio para a comunidade,
com os mesmos principios filoséficos utilizados
pelo CASP-Peru: “trata-me como pessoa e educa-
me com a vida”.

Segundo Cuccovia (2000), a visio centrada na
“pessoa” reconhece que os alunos especiais sio
sujeitos Unicos, diferentes uns dos outros e com
necessidades diversas, que tém sentimentos,
interesses e podem escolher o que querem aprender.
Para a autora, a expressio “tratar como pessoa’
significa: acreditar na sua idade real, acreditar nos
seus sonhos e desejos, respeitando-os, mostrando-
lhes os limites da convivéncia social, seus direitos
e os seus deveres. Todo o programa educacional
fundamentado no CFN ¢ baseado no ensino de
habilidades importantes para serem utilizadas
na vida cotidiana, apresentadas em sequéncias
usuais, naturais e que sejam ensinadas mediante
os interesses dos educandos, tornando o ensino
atraente e naturalmente reforcador, numa constante
variagio de ambientes e materiais, favorecendo a
generalizacao dos conceitos nos diferentes contextos
(LEBLANC, 1992; CUCCOVIA, 2003). “Educar
com a Vida” ¢ ensinar habilidades compativeis
com suas idades cronoldgicas, promovendo uma
alternativa de comunicac¢io, ensinando atividades

10 Centro Ann Sullivan, de Ribeirdo Preto, foi o primeiro centro
educacional especializado no Brasil a aplicar o Curriculo Funcional/
Natural. Foi idealizado pela psiquiatra Margherita Cuccovia
(coordenadora atual), pela fonoaudidloga Cétia Walter ¢ pela
psicéloga Carmen Ragazzi. Atualmente atende cerca de 120 alunos
com deficiéncias severas, principalmente pessoas com TEA.
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vitais, valorizando o seu funcionamento adequado,
mostrando-lhes as consequéncias reais mediante
suas atitudes e participagio no meio em que vivem.

Giardinetto  (2005) verificou que a maioria
das instituicoes destinadas a oferecer Educagio
Especial aos alunos com TEA seguiam em sua
maioria dois programas educacionais mais
conhecidos: o programa do CFN e também o
TEACCH (Treatment and Education of Autistic
and Communication Handicapped Children). A
autora realizou um estudo comparativo entre os
dois programas e verificou que o CFN apresentou
resultados mais favordveis nas atividades grupais e
aumento nas iniciativas comunicativas das criangas
durante as atividades de vida didria e pratica.

Considerando que a atual politica educacional
no Brasil orienta a inclusao de alunos com TEA
em sala de aula regular e o apoio recebido pela
modalidade denominada Atendimento Educacional
Especializado (AEE), torna-se possivel pensar
na aplicagio do CFN no espago comum regular,
principalmente nas primeiras séries do ensino
fundamental. A utilizagao do programa educacional
do CFN na escola regular, entretanto, ainda é
incipiente, mas poderia ser uma forma de propiciar
a generalizagio das habilidades adquiridas no
contexto escolar e generalizadas para os ambientes
naturais, favorecendo o uso das habilidades
interpessoais, tornando os alunos com TEA mais
competentes socialmente (FALVEY, 1989). De tal
modo, todos os alunos seriam privilegiados com a
utilizagao do CFN na escola regular, uma vez que
os professores poderiam desenvolver um programa
educacional individualizado para osalunosincluidos
associando tais conceitos nas atividades regulares e
favorecendo a participagio de todos os alunos nas
atividades propostas em sala de aula (CUCCOVIA,
2003; SUPLINO, 2009; OLMEDO, 2015).

Cuccovia (2003) observou que os modelos
de avaliagdo académica presentes nas escolas
regulares muitas vezes nao revelam o verdadeiro
conhecimento de alunos com TEA, e que
seria possivel avaliar cada aluno, mediante
sua habilidade, interesse e niveis de suporte
necessdrios para adquirir o conhecimento e o
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uso do conceito adquirido de forma auténoma
nas atividades da vida real. Assim, pelo fato de
o CFN ser um programa educacional baseado
nas necessidades individualizadas, que favorece o
processo inclusivo de alunos com TEA, o atual
momento merece novas investigacoes e adaptagoes
aos diferentes contextos culturais e sociais
presentes no Brasil. E importante organizar um
programa educacional que seja util, que valorize
as tarefas de interesse do aluno, mostrando a
ele a importancia de suas agdes, o contexto em
que ¢é necessdrio aprender determinadas tarefas
e habilidades, juntamente com sua participagao
efetiva no Ambito educacional, social e familiar,
tendo como consequéncia o processo inclusivo
no ensino regular, uma vez que ele promove
situacoes de ensino mais eficazes (CUCCOVIA,
2003; GIARDINETTO, 2005; LEBLANC,
1991; MIURA, 2008; SUPLINO, 2009).

Em resumo, o processo de inclusio de alunos com
TEA exige profunda reflexao nos procedimentos
de ensino, avaliagio constante dos resultados
e observagio atenta nas situagdes interativas e
comunicativas com outras criangas e professores. A
participacao familiar é muito valorizada no CFN,
em que os pais atuam como educadores e modelos
de comportamento para seus filhos. A valorizagio
das formas efetivas de comunicac¢io e o uso da
Comunicagio Alternativa na auséncia da oralidade
ou quando a fala nao apresenta funcionalidade
deve ser avaliada e proposta constantemente pelos
educadores no espago regular da escola comum,
promovendo assim uma inclusio real de alunos

com TEA.

A COMUNICAGAO ALTERNATIVA
ASSOCIADA AO CURRICULO
FUNCIONAL/NATURAL NA INCLUSAO
DE ALUNOS COM TEA

A importincia e relevincia da escolarizagio de
criancas com TEA ¢ destacada atualmente nas
politicas publicas de inclusao e nos documentos
legais, garantindo o aumento do numero de
matriculas no ensino formal.
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Sabemos que a garantia da matricula nas escolas
regulares, nio obstante, nio ¢ sinénimo de garantia
de permanéncia e progresso educacional desses
alunos no ensino regular. E comum observar queixas
de professores quanto a presenga de alunos com
TEA nas salas de aula regulares e no Atendimento
Educacional  Especializado, decorrentes  dos
problemas de comunicagio e comportamentos
inadequados. O isolamento desses alunos em
sala de aula ainda é comum, assim como queixas
frequentes dos professores no desafio de lidar com
comportamentos desafiadores, sendo estes em sua
maioria derivados das dificuldades comunicativas
dos alunos com TEA. Todavia é possivel destacar
a importancia do convivio desses alunos com seus
pares falantes na escola regular, proporcionando
assim possibilidades de interagao social e modelos
adequados de comunicagio.

Existe pouca literatura no Brasil sobre
procedimentos de intervencao educacional e de
comunicagdo no processo de inclusio de alunos
com TEA. E preciso investir mais nas pesquisas
que visam desenvolver formas interativas e
programas que promovam a comunicagio
efetiva de alunos nao falantes. Ainda assim, os
beneficios da inclusiao dos alunos com TEA
tém sido ponto de discussio por pesquisadores,
que destacam alguns desafios importantes, tais
como: necessidade na adaptagao dos curriculos,
envolvimento dos profissionais e equipe gestora
no processo de inclusao, alteragoes nas estruturas
de sala de aula, diminuicio do elevado niimero de
alunos em sala de aula, necessidade de capacitagao
dos professores e demais profissionais da educacio
(CUCCOVIA, 2003; WALTER; NUNES
TOGASCHI, 2011; CORREA NETTO, 2012).

2

E preciso garantir estratégias de ensino e de
comunicagio para todos os alunos incluidos no
ensino regular, assim como um programa de
formagao continuada de professores, buscando
minimizar as duvidas frequentes no manejo com
alunos nio falantes (NUNES, 2013). Muitos
professores que atuam diretamente com alunos
incluidos no ensino regular descrevem dificuldades
semelhantes ao enfrentar os comportamentos
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de isolamento, repertério de interesse restrito e a
auséncia de fala funcional presente nas criangas
com TEA (WALTER; TOGASHI; NUNES,
2011). Um estudo em escola regular conduzido por
Correa Netto (2012) revelou sucesso no processo
inclusivo ao descrever a eficicia das adaptagoes nas
atividades pedagdgicas e na utilizagao dos recursos
da Comunicagio Alternativa na interagao de alunos
com TEA com seus pares e com as professoras.

Atualmente a Comunicac¢io Alternativa (CA) é
vista como uma potente forma de comunicagao
quando a fala nao se apresenta de forma inteligivel
ou quando ela nio cumpre seu papel de promover
a interagao social por alunos com TEA (WALTER,
2009). O uso de sistemas graficos’, método de
apoio a fala, juntamente com o uso de alguns
gestos pode suprir a necessidade de se comunicar
de pessoas que nao falam. A CA tem ganhado a
confianga dos professores e familiares, uma vez
que os resultados de pesquisas cientificas vém
destacando a sua eficdcia no processo comunicativo
de pessoas com TEA, favorecendo a aquisi¢ao de
sons significativos, organizagao da fala e elaboragao
de sentengas. Mesmo assim, ainda é comum o
relato de alguns familiares, ao se referirem ao uso
da CA, como forte empecilho ao desenvolvimento
da linguagem, podendo interferir na aquisi¢ao da
fala, prejudicando seu aparecimento, mito este
que jd estd amplamente esclarecido pela literatura
cientifica (WALTER, 2000; SCHLOSSER at al.
2006; SCHLOSSER; WENDT, 2008).

Um dos programas de CA mais utilizados para
pessoas com TEA é o PECS (Picture Exchange
Communication System — BONDY; FROST, 1994,
2001). Conhecido como protocolo PECS, ele foi
desenvolvido para criangas com autismo e com
déficit severo na comunicacio oral. Tal protocolo de
comunicagio alternativo consiste no intercAmbio de
figuras como uma forma interativa de transmitir uma
mensagem a alguém e sistematizar o pedido de itens
interessantes, em ambientes muito estruturados. Sua

20s simbolos gréficos mais utilizados sio os pictogramas contidos
no software PCS (Picture Communication Symbols, Mayer-
Johnson, 2011) e atualmente os simbolos do ARASSAC (http://
arasaac.org/index.php), que podem ser acessados gratuitamente.
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aplicacio consiste em motivar as criangas a iniciarem
um ato comunicativo, que deve ser ensinado por meio
de fases (seis), consistindo na entrega do cartao de
COmMuNicagao a um parceiro comunicativo no intuito

de obter o item desejado (BONDY; FROST, 1994).

Ao considerar os pressupostos filoséficos do CFN
como modelo educacional mais completo e que
busca desenvolver habilidades e competéncias
necessdrias ao funcionamento adequado de alunos
com TEA, foi possivel organizar um programa de
comunicagio alternativa que buscasse acompanhar
os mesmos principios, a saber: priorizar os interesses
que movem as pessoas a se comunicarem com as
outras, respeitar os desejos e garantir a solicitacao
das necessidades mais evidenciadas, respeitar a
idade cronoldgica e promover didlogos interessantes
e funcionais, embasados em uma relagao amigével.

A partir dessa visao foi desenvolvida nova versio de
CA baseada no PECS (BONDY; FROST, 1994)
adaptada, flexibilizada e modificada quanto a sua
forma de aplicagao, denominada Pessoas Engajadas
Comunicando Socialmente-Adaptado (WALTER,
2000). O PECS-Adaptado, portanto, usa a base
da metodologia do Curriculo Funcional/Natural
(LEBLANC, 1991; CUCCOVIA, 2003), levando
em consideragio os ambientes e contextos mais
naturais e de preferéncia do aluno, priorizando
situagOes interativas, prazerosas e com enfoque
amigo. O PECS-Adaptado é um programa
apresentado em cinco fases de comunicagao, em que
o interlocutor interage por meio do intercimbio de
cartoes de comunicagio, dispostos proximos do
aluno, que deverd pegd-los e entregd-los na mao
do interlocutor ativo, que deverd estar atento as
aproximagoes e intengao comunicativa por parte
dos alunos com TEA. O avango das fases ocorre
mediante a retirada de auxilios, tornando o usudrio
do programa maisindependente e competente nasua
intengao comunicativa. A indicagao do programa
se dd mediante as dificuldades interacionais, ou
seja, ¢ indicado para criangas, jovens e adultos que
apresentam comportamento de retirar os objetos
das maos das pessoas ou que nio conseguem
apontar ou mesmo indicar, de forma declarativa, os
itens desejados.
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O PECS-Adaptado apresenta diferentes arranjos
ambientais e formas de instru¢io mais flexiveis,
podendo o professor utilizd-lo na sala de aula ou na
sala do AEE. As formas de registro sio associadas
aos niveis de suporte oferecido, em que o aluno
poderd avancar nas fases quando apresentar maior
autonomia para realizar um pedido de algo desejado.
No PECS-Adaptado o interlocutor poderd fazer
instigagdes verbais em todas as fases, mas deverd
proporcionar a iniciativa comunicativa ao aluno
com TEA, permanecendo em siléncio alguns
momentos e aguardando pela solicitagio do outro,
por meio da troca dos cartoes de comunicagio

(WALTER, 2015).

A propostado programade Comunicagao Alternativa
descrita pelo PECS-Adaptado tem sido utilizado
desde 1997 pelo Centro Ann Sullivan do Brasil e
também por muitas Apaes, centros especializados de
ensino, ensino regular e clinicas fonouadidlogicas,
e vem revelando resultados promissores quanto
ao aumento dos atos comunicativos, engajamento
em situagoes dialdgicas, emissaio de sons e
vocdbulos com funcionalidade, compreensao de
contos e histérias e também na diminui¢io dos
comportamentos indesejados (WALTER; NUNES,
2008; WALTER; ALMEIDA, 2010; WALTER;
NUNES; TOGASHI, 2011; CORREA NETTO,
2013; OLMEDO, 2015). Pode-se dizer que o PECS-
Adaptado ¢é considerado um sistema alternativo
de comunica¢do comprovado cientificamente,
pois vem revelando sua eficicia para pessoas
com TEA (MIZAEL; AIELLO, 2013; NUNES;
WALTER, 2017; MONNERAT; WALTER,
2017). Seus efeitos revelam mudangas significativas
na intencdo comunicativa e nas agdes motoras
intencionais, diminuindo os comportamentos
inadequados, favorecendo o processo de aquisi¢ao
da fala funcional, compreensao adequada dos atos
comunicativos, com possivel reflexo favordvel no
desempenho académico, auxiliando no processo de
inclusao, nio somente no ambiente escolar, como
também na familia e na comunidade.
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CONSIDERAGOES FINAIS

O presente artigo proporciona andlise reflexiva em
torno dos pressupostos que envolvem a utilizagao
do programa educacional baseado no Curriculo
Funcional/Natural, assim como sua associagiao ao
programa de Comunica¢io Alternativa conhecido
como PECS-Adaptado. Conclui-se que a
indica¢do de programas como o PECS-Adaptado,
juntamente com o programa educacional baseado
nos principios do CFN nos processos de inclusao
de alunos com TEA em escolas regulares, tem
apresentado resultados positivos quanto a melhoria
na comunica¢io e diminuigao do isolamento e, por
conseguinte, deve ser mais disseminado e aplicado.

A combinagio CFN e PECS-Adaptado revela ser
ferramenta valiosa aos educadores e profissionais
especializados, por promover a organizagio de
um programa flexivel e comprometido com as
necessidades emergentes no processo inclusivo de
alunos com TEA. Ao propiciar a utilizagio de tais
programas, novas pesquisas tornam-se necessarias
com o objetivo de ressaltar as condi¢oes de ensino-
aprendizagem e o processo comunicativo dos
alunos com “habilidades diferentes”, avaliando sua
eficicia e sua aplicabilidade em ambientes menos
controlados e mais naturais de ensino.
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RESUMO

Este artigo propde trazer amplo panorama sobre os desafios da moradia acessivel para todos, com autonomia
e independéncia principalmente das pessoas com deficiéncia. Apresentam-se alguns conceitos basicos que
norteiam o tema, a legislagéo vigente e uma analise do impacto e desafios, além de pontos relevantes para uma
moradia acessivel e adaptada para todos.

Palavras-chave: Moradia acessivel. Desenho universal. Tecnologia assistiva. Autonomia. Morar. Politicas
habitacionais. Pessoas com deficiéncia. Barreira. Acesso. Direito. Escolha.

Accessible housing for the independence of people with disabilities
ABSTRACT

This article proposes to bring a broad panorama on the challenges of accessible housing for all, with autonomy
and independence mainly of people with disabilities. It presents some basic concepts that guide the theme, the
current legislation and an analysis of the impact and challenges, as well as relevant points for an accessible
and adapted housing for all.

Keywords: Accessible housing. Universal design. Assistive technology. Autonomy. Living. Housing policies.
People with disabilities. Barrier. Access. Right. Choice.

Hogar accesible para independencia de personas con discapacidad
RESUMEN

Este articulo propone traer un amplio panorama sobre los desafios de la vivienda accesible para todos,
con autonomia e independencia principalmente de las personas con discapacidad. Se presentan algunos
conceptos basicos que orientan el tema, la legislacion vigente y un analisis del impacto y desafios, ademas
de puntos relevantes para una vivienda accesible y adaptada para todos.

Palabras clave: Vivienda accesible. Disefio universal. Tecnologia asistiva. Autonomia. Vivir. Politicas
habitacionales. Personas con deficiencia. Barrera. Acceso. Derecho. Alternativa.
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INTRODUQAO
A Casa

Era uma casa muito engracada
ndo tinha teto nio tinha nada
ninguém podia entrar nela nio
porque na casa néo tinha chio
ninguém podia dormir na rede
porque na casa néo tinha parede
ninguém podia fazer xixi
porque pinico ndo tinha ali...

Vinicius de Moraes.

Parafraseando as palavras do grande poeta Vinicius
de Moraes, pode-se imaginar ou transpor que
muitas vezes esse ¢ o sentimento das pessoas com
deficiéncia, em relacio a moradia. Para muitos
brasileiros, o desafio de morar se assemelha 2
singela musica. Uma casa que nao ¢ acessivel ou
nao atende as necessidades dos seus moradores é
uma casa onde nio é possivel entrar, dormir, ir ao
banheiro ou circular — atividades bdsicas e essenciais
para um morar autbnomo e independente. Em
uma sociedade que aposta cada vez mais na
independéncia e na liberdade de escolha, privar as
pessoas com algum tipo de limitagio funcional as
escolhas das suas familias ou ainda da sociedade
¢ um contrassenso aos principios dos direitos
humanos, da dignidade e da autonomia. Ea partir
da casa, do lar, espago fundamental para que cada
sujeito possa criar seu espago privado que contribui
para constitui¢do enquanto individuo. Assim, ¢é
imperativo que a sociedade busque e crie diversas
alternativas para propiciar que as pessoas com
deficiéncia possam exercer sua escolha e autonomia,
no lugar mais particular, depois de nosso préprio
COrpo, nossa casa.

No Brasil, a legislagao vigente que garante moradias
acessiveis bem como as normas de construgao acessiveis
sa0 avancadas, e desde 1983, com a criacio da NBR
9050, orientam sobre as regras, parAmetros e requisitos
para atender as necessidades da populagio com
deficiéncia. No entanto, faltam algumas defini¢oes
e maior clareza quanto as politicas habitacionais
acessiveis. Este arcabouco também encontra-se
em processo de disseminagio e conhecimento aos
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profissionais responsdveis pelas formulagoes de
politicas de moradia e pelos responsdveis por projetos
e construgdes. A maior apropriagio dos conceitos
e possibilidades de construgoes mais acessiveis
bem como as leis e normas vigentes sao um passo
importante em direciao 4 garantia dos direitos das
pessoas com deficiéncias habitarem de forma mais
digna e independente.

CONCEITOS BASICOS

Planejamento urbano e projetos arquitetonicos tém
evoluido ao longo dos tempos de maneira mais
lenta do que a tecnologia.

Na sociedade de hoje ainda permanecem
paradigmas de projetos que contemplem uma
sociedade antiga, havendo uma dicotomia entre
a funcionalidade do “ser humano” atual e a arte e
forma da arquitetura e urbanismo. Este processo
gera contradicoes inevitdveis, embora o significado
final da arquitetura seja servir os interesses do
habitat dos seres humanos.

Arquitetura e urbanismo, que em esséncia deveriam
ser concebidos para servir as necessidades do homem
em toda a sua diversidade, em muitas ocasides ditam as
regras e tornam-se dominadores das atividades humanas.
Se as cidades fossem realmente concebidas para servir
as pessoas, ou seja, ‘todos os seres humanos”,
nio ocorreria o isolamento de grande parcela da
populagao, além da dificuldade para utilizar
ambientes projetados por outros seres humanos.

Para sobrevivéncia e crescimento de uma nacio,
os individuos nao podem prover sozinhos tudo o
que lhes é necessdrio. Portanto, hd quem cuide dos
alimentos, hd quem cuide de prover ferramentas,
vestimentas, habitacio, entre outros itens. A
base da humanidade se dividiu em dois pilares: a
especializagio e o intercimbio. As pessoas foram
suprindo as necessidades umas das outras e trocando,
especializando-se; alguns se tornaram especialistas
em projetar moradias para outros — pessoas que nem
a0 menos conhecem! Ainda ¢ usual ter requisitos
legais condescendentes nos municipios, e os novos
projetos sio pensados de um modo que a habitagio
nao possa ser usada por todos.
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A maijoria dos profissionais de arquitetura e
urbanismo ndo desenvolve seus projetos “para
todos”, mas para uma média referencial, em que
os recursos funcionais do designer servem como
referéncia para determinar o uso potencial do
ambiente projetado.

O homem, portanto, é obrigado a viver e se adaptar
a um ambiente projetado, construido e imposto
por outros homens. Estes que, historicamente,
tém sido protegidos por regras e leis permissivas e
desprovidas de equidade; e vivido em um universo
em que prevalecem os retornos econdmicos sobre
os direitos sociais.

Para identificar as dificuldades no uso de casas
e ambientes por pessoas com deficiéncia ou
mobilidade reduzida, ¢ necessirio conhecer os
individuos e suas capacidades funcionais, bem como
as relagoes estabelecidas entre eles e os ambientes
com 0s quais interagem. E essencial entender que
se trata de pessoas, e nao apenas focar na limitagao.
H4 de lembrar que serao potenciais usudrios de
habitagao e todos os produtos que facilitam o
desempenho da vida moderna didria.

Qualquer usudrio faz parte de um conjunto
de caracteristicas Unicas: idade, diversidade
funcional, status socioecondmico e cultura. Todas
estas caracteristicas sio cruciais. Idade, com suas
implicagdesem varios niveis: aslimitagdes decorrentes
da existéncia de uma deficiéncia — fisica, sensorial,
mental ou intelectual — o nivel socioeconémico que
impossibilita a aquisi¢ao de tecnologias assistivas,
certas ajudas técnicas ou dispositivos auxiliares; e,
finalmente, a cultura envolvida na compreensao dos
usos e também no h4bito.

E preciso melhorar a habitacio e os ambientes
urbanos que favorecem a integragio das pessoas
com diversidade funcional na sociedade. Assim,
evitam-se situagoes de exclusao.

O conceito de deficiéncia pode ser entendido
como o resultado da interagio entre uma pessoa
com uma limita¢do, ou diversidade funcional,
com o ambiente ou situagio que ela estd envolvida

(MEDEIROS, 2005).
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Desta forma, a falta de acessibilidade pode
impactar diretamente na deficiéncia de uma pessoa,
ampliando ou eliminando barreiras.

Podemos identificar diferentes barreiras e
formas de discriminacao em relacao ao uso de
ambientes construidos:

1. barreiras fisicas, como degraus, escadas, portas
estreitas, banheiros inadequados, entre outras;

2. o produto em si ou o ambiente que estigmatize
quem, em virtude de deficiéncia, use acesso
especial a determinado lugar expressa sua
diferenca em relagio a outros individuos. E um
problema de percep¢io dos valores simbdlicos
que, se exposto, entra em conflito com a

dignidade do individuo;

3. outro fator exclusivo é aquele que envolve o
isolamento social do individuo. Também limita
a socializacao o fato de algumas tecnologias,
em vez de “facilitar” o contato ao permitir a
interacdo remota, passarem a representar uma
perda de interagdo real com outros ou com
ambientes — assim isolando o individuo.

No entanto, muitas dessas barreiras podem ser
quebradas por meio de metodologias, técnicas,
produtos, e acima de tudo mudangas comportamentais.

DESENHO UNIVERSAL

Desenho universal nio é uma filosofia ou um
movimento social, é uma proposta metodolégica
que qualifica tecnicamente o processo de projetar
baseado na ciéncia do conhecimento do ser humano
e em suas necessidades. Aplicado a habitagao,
propée orientar o processo de projetos; influenciar
a identificacdo de habitats, produtos e tecnologias
utilizdveis para todas as pessoas; e também filtrar e
desmascarar a arquitetura existente.

Projetos para todos — ou desenho universal —
devem ser usados como uma ferramenta para
qualificar ambientes desde o inicio de um projeto.
O planejamento deve atender as demandas da
maioria, além de aliar beleza e estética.
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O design tradicional do nosso ambiente é influenciado
pelo passado, como temos destacado. Mas o homem
e a tecnologia evolufram, portanto a arquitetura
também deve estar em constante evolucio.

O desenho universal, ou “para todos”, apresenta
sete principios que devem ser considerados ao
pensar em solugdes, produtos e servigos:

1. equipara¢ido nas possibilidades de uso — O
design ¢ 1til e comercializdvel as pessoas com

habilidades diferenciadas;

2. flexibilidade no uso — O design atende a ampla
gama de individuos, preferéncias e habilidades;

3. uso simples e intuitivo — O uso do design é
de fdcil compreensio, independentemente de
experiéncia, nivel de formagao, conhecimento
do idioma ou da capacidade de concentragao
do usudrio;

4. captagio da informagio — O design comunica
eficazmente ao wusudrio as informacoes
necessrias,  independentemente de  sua
capacidade sensorial ou de condigoes ambientais;

5. tolerincia ao erro — O design minimiza o
risco e as consequéncias adversas de agodes
involuntdrias ou imprevistas;

6. minimo esfor¢o fisico — O design pode ser
utilizado com um minimo de esforco, de forma
eficiente e confortavel;

7. dimensdo e espago para uso e interagio — O
design oferece espacos e dimensoes apropriados
para interagio, alcance, manipula¢io e uso,
independentemente de tamanho, postura ou

mobilidade do usudrio (CAMBIAGHI, 2007).

O desenho universal ¢ diferente da tecnologia
assistiva, ou produtos assistivos. Enquanto o
produto assistivo é criado para solucionar a
limitagao funcional especifica, considerando o
perfil de um individuo, o desenho universal visa
atingir a coletividade — o maior niimero possivel
de pessoas. No entanto, um projeto de moradia
acessivel e adaptada as diferentes necessidades dos
moradores poderd fazer uso de multiplas ajudas
técnicas ou produtos assistivos. Desta forma, o
projeto passa a se adequar a questdes especificas
como, por exemplo, o uso de cadeiras de rodas,

144

plataformas elevatdrias, equipamentos e adaptagoes
como auxiliares de vida didria, materiais e produtos
para auxilio em tarefas cotidianas (comer, cozinhar,
vestir-se, tomar banho, executar necessidades
pessoais, escrever, manter a casa etc.) e sistemas de
controle de ambiente (eletrdnicos que permitam
controlar remotamente aparelhos eletroeletronicos,
sistemas de seguranca, entre outros, em diferentes
ambientes).

O conceito de tecnologia assistiva tem evoluido
ao longo dos anos, acompanhando as mudancas
das visdes em relagao as pessoas com deficiéncia e
suas necessidades. Alguns conceitos trazem relagao
direta com os produtos e equipamentos, outros
ampliam o conceito e englobam todos os servicos
e ecossistemas necessiarios, como pode ser visto
no conceito em destaque. De acordo com o CAT
(Comité de Ajudas Técnicas, formado por um
grupo de especialistas), tecnologia assistiva é

adrea do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar,
que produtos,
estratégias, priticas e servicos que objetivam promover

engloba recursos,  metodologias,

a funcionalidade, relacionada a atividade e participacio
de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou mobilidade
reduzida, visando sua autonomia, independéncia,

qualidade de vida e incluso social (CORDE 2007)

PRINCIPIOS BASICOS AMBIENTAIS
DE MORAR COM ACESSIBILIDADE

USO UNIVERSAL

Qualquer ambiente ou produto concebido segundo
os preceitos do desenho universal poderd ser
alcancado, manipulado eusado, independentemente
do tamanho do corpo do individuo, sua postura
ou sua mobilidade (CAMBIAGHI, 2007). Sao
produtos que contemplam criangas, adultos altos
e baixos, andes, idosos, gestantes, obesos, pessoas
com deficiéncia ou com mobilidade reduzida.
A ideia ¢ justamente evitar a necessidade de
ambientes e produtos especiais para pessoas com
deficiéncia, assegurando que todos possam utilizar
com seguranga e autonomia os diversos objetos e

espagos construidos (CAMBIAGHI, 2007).
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A habitagao deve ser acessivel e utilizével pelo maior
nimero possivel de pessoas, sem ser necessdrio
realizar adaptagdes estruturais. A habitagio nio
pode, portanto, ser concebida tendo exclusivamente
em conta as necessidades de uma pessoa com
caracteristicas médias ou ideais. Falamos de uma
casa e seus arredores concebidos para todas as

pessoas e por toda a vida (SAO PAULO, 2010).

Muitas pessoas com deficiéncia encontram-se
dependentes de outras pessoas para realizar inimeras
tarefas do dia a dia, na maioria das vezes por suas
habitacées nio serem acessiveis. Se nio tiverem
apoio para a realizacio dessas tarefas (que podem
ser funcoes tdo bdsicas como higiene pessoal ou
alimentagio), ficam excluidas de qualquer processo
de participa¢ao social em condigoes de igualdade.

Além das questdes construtivas, o dimensionamento
de ambientes tem lugar na selecio de acabamentos e
dispositivos que facilitam o dia a dia do ser humano,
tais como a escolha de pisos nao escorregadios;
definir cores diferentes para as paredes e realgar
também os batentes para nao dificultar a locomogao
de pessoas com problemas visuais. Em todos os
ambientes, as portas devem ter 0,80m de largura
e serem equipadas com maganetas de alavanca,
evitando esforgo fisico — as do tipo bola nao devem
ser usadas. Nos banheiros, é importante utilizar
metais que tenham cruzeta, tipo alavanca. Devem-
se evitar os volantes de torneira do tipo bola para
todos, pois qualquer pessoa com a mio molhada,
por exemplo, nao consegue aciond-la. Alguns itens
sao imperativos, e a Norma da Associa¢io Brasileira
de Normas Técnicas — NBR 9050:2015, como a
publica¢io da Secretaria de Habitagao, denominada
"Desenho universal na habitacio de interesse social"
servirdo de auxilio técnico.

Os principios do desenho universal sao destinados a
complementarasnormasdeacessibilidadeexistentes,
identificando e incentivando a incorporagio de
recursos que aumentam a usabilidade, segurancga e
saide para uma populagio de usudrios finais:

* para cada edificio hd um conjunto relevante de
componentes e sistemas, que sao identificados
com base no tipo de ocupagio;
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* cada componente tem um conjunto de
orientagdes relacionadas ao desempenho;

* cada unidade de um edificio iria alcancar os
objetivos do usudrio final;

* um conjunto de estratégias opcionais poderd ser
listado como sugestdes de como lidar com cada
padrio;

* estratégias adicionais das normas técnicas e
ideias inovadoras poderao ser aceitas por meio
da avaliagio e aprovagio de usudrios e de peritos.

Todos os edificios tém de cumprir as leis e cédigos
em sua respectiva drea de jurisdi¢io relativa a
questoes de seguranga, acessibilidade e saude. A
ado¢io do desenho universal ¢ independente da
conformidade legal com as leis e c4digos existentes.
Entretanto, o uso do desenho wuniversal na
arquitetura, design de produtos e desenvolvimento
de tecnologia assistiva ajudard a atender essas leis
e cddigos, fornecendo solugoes de boas préticas, e
assim tratarmos a questao da moradia como uma
realidade e nao somente o texto da LEI.

LEGISLAGCAO INTERNACIONAL E
NACIONAL E POLITICAS PUBLICAS

A moradia foi reconhecida como direito humano
com a Declaracio Universal dos Direitos Humanos,
promulgada pela Resolugao 271 A (III) da
Assembleia Geral das Nacgoes Unidas, no dia 10
de dezembro de 1948, tornando-se um direito
humano universal.

A Convengio da ONU sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia traz em seu artigo 3, dos Principios
Gerais:

a) O respeito pela dignidade inerente, a autonomia
individual, inclusive a liberdade de fazer as proprias
escolhas, e a independéncia das pessoas; b) A nio
discriminagdo; ¢) A plena e efetiva participacio e
inclusao na sociedade; d) O respeito pela diferenca e
pela aceitacio das pessoas com deficiéncia como parte da
diversidade humana e da humanidade; ) A igualdade de

oportunidades f) A acessibilidade (ONU, 20006).
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Em seu Artigo 4, das obrigagoes gerais dos Estados
Partes, o item “f” traz como obrigagao:

Realizar ou promover a pesquisa e o desenvolvimento
de produtos, servigos, equipamentos e instalagbes com
desenho universal, conforme definidos no Artigo 2 da
presente Convengio, que exijam o minimo possivel de
adaptacio e cujo custo seja o minimo possivel, destinados
a atender as necessidades especificas de pessoas com
deficiéncia, a promover sua disponibilidade e seu uso e a
promover o desenho universal quando da elaboragao de
normas e diretrizes (ONU, 2006)

Nesse sentido, fica evidente que a Organizagio
das Nagoes Unidas propoe a todos os cidadaos o
direito 2 moradia, com liberdade, independéncia
e autonomia. E que o desenho universal deve ser
a base de desenvolvimento para a constru¢ao da
moradia das pessoas com deficiéncia, que assim
terdo o minimo possivel de adaptagao. Assim,
uma casa poderd servir a diversos moradores,
em diferentes estdgios da vida e com distintas
necessidades e capacidades.

Especificamente em seu artigo 19, a Convengao trata
da vida independente e inclusao na comunidade:

Os Estados Partes desta Convengao reconhecem o igual
direito de todas as pessoas com deficiéncia de viver na
comunidade, com a mesma liberdade de escolha que as
demais pessoas, e tomario medidas efetivas e apropriadas
para facilitar as pessoas com deficiéncia o pleno gozo
desse direito e sua plena inclusio e participagio na
comunidade, inclusive assegurando que:

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

b) As pessoas com deficiéncia tenham acesso a uma
variedade de servicos de apoio em domicilio ou em
institui¢des residenciais ou a outros servi¢os comunitdrios
de apoio, inclusive os servicos de atendentes pessoais
que forem necessdrios como apoio para que vivam e
sejam incluidas na comunidade e para evitar que fiquem
isoladas ou segregadas da comunidade

¢) Os servigos e instalacbes da comunidade para a
populagio em geral estejam disponiveis as pessoas com
deficiéncia, em igualdade de oportunidades, e atendam

as suas necessidades (ONU,2006)
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Assegurar o acesso de pessoas com deficiéncia
a programas habitacionais puablicos é uma das
medidas propostas no Artigo 28, “Padrao de vida e
protegao social adequados”.

Na legislacio brasileira, o direito 2 moradia estd
consagrado no Texto Constitucional, artigo 6°,
caput. O referido direito foi introduzido por forca
do disposto na Emenda Constitucional de n° 26,
de 14 de fevereiro de 2000.

Apesar da legislagio garantindo esse direito
fundamental, sabemos que a falta de moradia é
um problema no Brasil. As politicas habitacionais
propostas foram ineficazes, em sua maioria, devido
a diversos fatores politicos, sociais, econdmicos e
culturais. O resultado deste processo é que, segundo
censo de 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE, 2010), 84,36% da populagao
brasileira é urbana e habita locais inadequados e
sem infraestrutura urbana. Muitas de nossas cidades
possuem assentamentos e construgio de moradias
informais, ilegais em dreas sem minimas condigoes
de acesso e habitabilidade.

Existe auséncia de legislagio especifica para
unidades habitacionais, pois ainda nio existem
pardmetros claros que definam condigoes minimas
de acessibilidade na habitacio. Mesmo na Lei n°
13.146/2015, chamada de Lei Brasileira da Inclusio
(LBI), o interior das unidades habitacionais é
tratado de maneira muito genérica:

Art. 31. A pessoa com deficiéncia tem direito & moradia
digna, no seio da familia natural ou substituta, com
seu conjuge ou companheiro ou desacompanhada, ou
em moradia para a vida independente da pessoa com
deficiéncia, ou, ainda, em residéncia inclusiva.

§1° O poder publico adotard programas e agdes
estratégicas para apoiar a criagio eamanutengio de moradia
paraa vida independente da pessoa com deficiéncia.

Segundo ainda o §1° citado, cabe ao poder ptblico
determinar procedimentos para incentivar a
constru¢io de todas as novas habitacoes com
desenho universal.
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Moradia acessivel para a independéncia de pessoas com deficiéncia

A LEI BRASILEIRA DE INCLUSAO - LBI

Essa lei define parimetros nos programas
habitacionais com recursos publicos, a saber:

Art. 32.

subsidiados com recursos publicos, a pessoa com

Nos programas habitacionais, publicos ou

deficiéncia ou o seu responsdvel goza de prioridade na
aquisi¢do de imével para moradia prépria, observado o
seguinte:

I - reserva de, no minimo, 3% (trés por cento) das
unidades habitacionais para pessoa com deficiéncia;

II - (VETADO);

III - em caso de edificagio multifamiliar, garantia de
acessibilidade nas 4reas de uso comum e nas unidades
habitacionais no piso térreo e de acessibilidade ou de
adaptacio razodvel nos demais pisos;

v - urbanos

comunitdrios acessiveis;

disponibilizacgio de equipamentos

V - elaboragio de especificagdes técnicas no projeto que
permitam a instalagio de elevadores.

Este artigo gera dois problemas na sua aplicagao,
a saber:

1. apesar de mencionar o atendimento das
Normas Técnicas de Acessibilidade nas dreas de
uso comum, ¢ permitido, conforme legislacio
municipal, a constru¢ao de edificios de quatro
ou cinco pavimentos sem elevador, conforme a
legislagao do municipio, com apenas a previsao
de local para sua instalag¢io posterior.

Na pritica, sabemos que as unidades

habitacionais, mesmo que novas, nessas condi¢oes

continuam inacessiveis.

2. Acessibilidade nas unidades do piso térreo
¢ uma ideia preconcebida de que as pessoas
nao envelhecem; nio adquirem deficiéncia
ou mobilidade reduzida no percurso de suas
vidas; nio geram filhos com deficiéncia; nio
abrigam seus pais idosos; ou nio recebem em
casa amigos com deficiéncia. Além disso, trata-
se de pessoas com poucos recursos, talvez sem
a possibilidade de adquirir uma nova habitacao
se algo mudar em sua vida.
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RESIDENCIAS INCLUSIVAS

A LBI joga luz sobre uma modalidade de moradia
destinada as pessoas com deficiéncia, a saber:

Artigo 31, § 2° A protegio integral na modalidade de
residéncia inclusiva serd prestada no 4mbito do SUAS
(Sistema Unico de Assisténcia Social) a pessoa com
deficiéncia em situagio de dependéncia que nao disponha
de condi¢bes de autossustentabilidade, com vinculos
familiares fragilizados ou rompidos. (Brasil, 2015)

Destinada a jovens e adultos com deficiéncia em
situagio de dependéncia, a residéncia inclusiva
¢ uma modalidade de servico de acolhimento
do Sistema Unico de Assisténcia Social. Ela estd
organizada em pequenos grupos de até dez pessoas
por residéncia, cuja acolhida e convivéncia promove
o desenvolvimento de capacidades adaptativas a
vida didria, autonomia e participagio social. Atua
em articulacdo com os demais servigos no territério
para garantir a inclusao social dos residentes.!

O ptblico-alvo é composto por jovens e adultos
com deficiéncia, em situagio de dependéncia,
prioritariamentebeneficidriosdo Beneficiode Prestacio
Continuada (BPC), que nao disponham de condi¢oes
de autossustentabilidade ou de retaguarda familiar e/
ou que estejam em processo de desinstitucionalizagao
de institui¢oes de longa permanéncia.

A cidade de Sio Paulo instituiu as residéncias
inclusivas por meio da Resolu¢ao COMAS - SP n°
1.020, de 30 de junho de 2015.

E preciso ter muito cuidado na aplicagio desse
artigo da LBI por meio de resolugdes, pois apenas
pessoas que tenham extrema necessidade devem ser
encaminhadas para residéncias inclusivas, evitando
que haja retorno a institucionalizagao e asilo de
pessoas com deficiéncia.

theep://www.sdh.gov.br/assuntos/pessoa-com-deficiencia/
observatorio/inclusao-social/residencias-inclusivas. Acesso em 5 de
janeiro de 2017.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A populagio estd envelhecendo e a cada dia mais
e mais pessoas sobrevivem a doencas, mas ficando
com sequelas que dificultam sua mobilidade ou
independéncia. Os profissionais responsdveis por
politicas de moradia, os arquitetos e profissionais
da construgio desempenham aspecto fundamental
no planejamento desses espagos, pois se torna
necessdrio olhar para o futuro e estar atento as
mudangcas das pessoas durante toda sua vida, de
criangas a adultos e idosos. Uma casa para a vida
toda deve ser a premissa para qualquer projeto de
habitagao, e pensar em adequacoes facilitadas para
todas as fases da vida. Os incorporadores também
sa0 a chave para esta realidade, pois nao vendo
pessoas com deficiéncia e idosos como possiveis
compradores de moradias, nio se preocupam em
construir adequadamente para essa parcela da
populacio.

Temos que estar preparados em todos os aspectos
para um futuro mais adequado a todas as pessoas,
inclusive as que tenham ou venham a ter algum tipo
de deficiéncia ou mobilidade reduzida, garantindo
moradias dignas, seguras e acessiveis, permitindo
autonomia a qualquer cidadao.

E necessdrio avancarmos nas solugoes de moradia
e politicas publicas mais inclusivas, visando o
atendimento da popula¢io em todas suas fases e
independentemente de suas condi¢oes, limitagoes
ou diversidades funcionais.

Avangar para uma sociedade na qual a acessibilidade,
a inclusdo e uma moradia para todos deixem de ser
somente parte de leis, normas, politicas, e passem
de fato a beneficiar milhées de brasileiros — desafio
que ainda persiste em nossa sociedade.
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