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Apresentacao

Foi por iniciativa de algumas familias de pessoas com deficiéncia, que surgiu a primeira instituicao
Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais — Apae e logo ganhou for¢a social, dado a dedicagao
dos envolvidos na luta por direitos, que pudessem garantir uma melhor qualidade de vida a seus
entes com deficiéncia.

Com o passar do tempo as associagoes foram se profissionalizando, ampliando as areas de
atendimento, fazendo com que as instituicoes se espalhassem pelo Brasil, criando e fortalecendo o
movimento das Apaes.

A partir deste historico a ideia de se realizar uma pesquisa voltada para a familia dos atendidos nas
Apaes é uma forma de aproximar os anseios e expectativas destas familias e das instituicoes de modo
a contribuirem com o futuro dos programas estruturantes do movimento. Com a profissionalizacao
dos atendimentos, a preocupagao da Federagao Nacional das Apaes - Fenapaes, foi de garantir a
participagao efetiva da familia nos diversos temas que envolvem a pessoa com deficiéncia.

Através dos dados aqui apresentados, é possivel compreender as familias em diversos aspectos
como: economicos, sociais, politicos e éticos. A pesquisa entao se caracteriza como um estudo
que procura demonstrar a condicdo do individuo com deficiéncia dentro da familia em relagao
aos atendimentos das Apaes. Este estudo foi construido a partir de uma ampla coleta de dados,
fornecidos pelas familias que participaram preenchendo o questionario, nas cinco regides do Brasil,
contendo dados relevantes para significacao dos focos estabelecidos para os atendimentos do
movimento.

As Apaes vém contribuindo historicamente para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia e esta pesquisa € mais um instrumento para auxiliar no constante aperfeicoamento dos
atendimentos e servicos prestados pelas Apaes.

Otima leitura.

Eduardo Barbosa
Presidente da Federacdao Nacional das Apaes
A pessoa com deficiéncia quebra a cultura da indiferenca. Tenha coragem de ser diferente.






| INTRODUCAO

Este trabalho realizou-se mediante a parceria entre a Universidade Catolica de Brasilia e a Federagao
Nacional das Apaes por meio da Universidade Corporativa da Rede Apae. Representa um esfor¢o
conjunto para contribuir com estudos que visam a compreensao do sistema familiar integrado por
membro(s) com deficiéncia intelectual e multipla.

A pesquisa representa a importancia que a Rede Apae atribui ao conhecimento do sistema familiar
dos usuarios diretos de seus servicos, ou seja, das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla,
bem como a compreensao da diversidade e da qualidade de suas demandas, para subsidiar a oferta
de programas e servicos pelas unidades apaeanas ou mediante sua articulagio com setores da
comunidade. Reconhecendo e valorizando as realidades heterogéneas de natureza geogrifica,
sociocultural e economica do movimento apaeano, pretende-se com a investigagio promover
sistemas de apoio em diferentes areas e dimensdes que possam contribuir para o desenvolvimento
das familias apaeanas, tanto como grupo social como de seus membros individualmente, com
autonomia e boa qualidade de vida.

Como primeiro contexto de relagdes sociais da crianga, a familia constitui seu primeiro espago
de socializagao e representa uma relacio complexa e de muita vivéncia emocional, promovendo
o desenvolvimento de seus membros. Como um sistema aberto, a familia propicia mudangas em
seus membros e é por eles transformada, carecendo para isso de flexibilidade para as mudangas
necessarias e para fazer frente aos desafios que lhe sao impostos. O nascimento de um filho com
deficiéncia representa um desses desafios, mobilizando a familia dos pontos de vista emocional,
social, econdmico, dentre outros.

Muitas vezes, a familia fragiliza-se frente as dificuldades, davidas, incertezas, sentimentos de menos-
valia, caréncias e outros aspectos que se impoem e, muitas vezes, vencem-na, desvitalizada pela falta
de recursos proéprios de superagao e de apoio externo que a fortalega.

Outras vezes a familia, com o nascimento da crianca, sente-se forte e disposta frente ao novo, ao
desconhecido e inesperado, vencendo incertezas, medos, preconceitos e transformando tudo em
forga, fortalecida pela uniao e confianga entre os membros, compartilhando esforgos para que todos
cresgam como sistema e individualmente. Aos poucos, a crianga com deficiéncia vai revelando suas
peculiaridades, e o nlcleo familiar passa a vivenciar ajustamentos em suas relagdes no sentido de
lidar com as mudangas e conflitos que possam surgir e, com afeto e confianca, desenvolver seus
meios de adaptacido a realidade do ambiente familiar.
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Nem sempre o nascimento de um filho com deficiéncia, portanto, representa sofrimento e fragilidade,
podendo tornar-se amalgama e energia para relagdes positivas e fortalecedoras. Ao longo do
desenvolvimento da crianga e do ciclo vital da propria familia, a influéncia positiva de emogoes,
habilidades e de instituicdes sociais da comunidade podem contribuir para o fortalecimento da
familia e de sua resiliéncia, reforcando seus vinculos e orientando caminhos para uma melhor
qualidade de vida para o nucleo familiar.

Diversos aspectos sao investigados nesta pesquisa para que seja alcangada a caracterizagao que se
pretende sobre a familia apaeana: suas condigoes sociodemograficas, conhecimento sobre o sistema
familiar; condigoes do(s) membro(s) com deficiéncia e insergao na Apae, considerando aspectos
quantitativos e interpretativos que os contextualizem nos propositos e expectativas da Rede Apae.
O estudo buscou descrever e interpretar situagoes que caracterizam a familia e suas experiéncias
em aspectos como educagao, vida social, lazer e outros que ocorrem no cotidiano, indicando
possibilidades, dificuldades e visdes relacionadas ao modo de a familia entender suas vivéncias e
condigoes particulares.



2 A FAMILIA NO BRASIL:
ESTRUTURA E DINAMICA

As transformagoes ocorridas na contemporaneidade, aliadas a extensao e a complexidade do nosso
continente, remetem-nos aos seguintes questionamentos: sera que temos uma “familia brasileira”?
Ou o que temos sao “familias brasileiras”? Entre as familias brasileiras, onde se situam as familias
“apaeanas”?

O Brasil € um pais extenso, com regioes em estagios de desenvolvimento diferentes, o que repercute
nas experiéncias das familias. E nessa perspectiva que uma familia ribeirinha da regido amazdnica vai
se diferenciar de uma familia da regiao urbana de uma cidade como o Rio de Janeiro, por exemplo.
Vivemos uma fase de transi¢ao entre o tradicional, o moderno e o pés-moderno, variando segundo
as regioes deste Pais.

Esse é o contexto em que apresentaremos as familias denominadas de “apaeanas”, na medida em
que pertencem ao movimento desenvolvido em grande parte do territorio brasileiro: o das Apaes.

Inicialmente apresentaremos as principais caracteristicas da estrutura e da dindmica familiar
tradicional e apontaremos para mudangas ocorridas nessas esferas nos dias atuais.

A familia, como toda a sociedade, esta passando por profundas transformagoes. Quando observamos
as histérias das familias constatamos as mudangas que vao surgindo ao longo das novas geracoes
numa mesma linhagem. Cada familia faz sua proépria histéria, que é oriunda das historias familiares
de origem de cada um dos conjuges. Com a chegada dos filhos, a uniao conjugal é consolidada, e a
formagao de uma nova familia da continuidade as familias de origem de cada um dos pais.

Partimos da definicao de familia como “um sistema aberto constituido por muitas unidades ligadas
no conjunto por regras de comportamento e fungées dindmicas, em constante interagao entre elas
e em intercambio com o exterior” (ANDOLFI, 1981, p. 20).

A familia tem se caracterizado pela presenca dos pais e dos filhos, sendo, nesse contexto,denominada
familia nuclear, ou pode se caracterizar pela presenca dos avos, tios e outros parentes, constituicao
que chamamos de familia extensa. Essas familias tém uma relagao de pertenca (por alianga ou
filiacao), e seus membros vivem uma circularidade permanente de emogoes e afetos tanto positivos
quanto negativos e um envolvimento vital entre seus membros.

Nessa perspectiva, de acordo com Relvas (1996, p. 1 7),“a familia tera que resolver com sucesso duas
tarefas, também elas essenciais: a criagio de um sentimento de pertenca ao grupo e individuagao e
autonomia de seus membros”.
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A estrutura da familia é reforcada pelas regras que ela cria para a sua organizacio e por uma
estrutura hierarquica.Para regular o contato com os outros,a familia demarca fronteiras interpessoais
caracterizadas como barreiras invisiveis entre os seus membros e entre eles e o mundo externo.
Essas fronteiras podem ser rigidas, difusas ou ainda claramente definidas, agindo, neste ultimo caso,
como facilitadoras de intercambio entre os seus membros.

Essa é uma sintese das caracteristicas da familia dita como familia tradicional.
Mas, o que esta ocorrendo nas familias em nossos dias?

Uma das primeiras mudangas observadas € a das separagoes conjugais. Enquanto numa sociedade
tradicional o casal se une “até que a morte os separe”, numa sociedade moderna o casal se mantém
unido enquanto o amor durar. Nessa perspectiva, novas configuragdes e arranjos conjugais estao
surgindo, desafiando uma ordem pré-estabelecida, o que leva, muitas vezes, a familia a ser vista como
um grupo em mutagao.

Vemos surgir o declinio da familia tradicional, a perda da autoridade e da respeitabilidade paternas,
antes mais verticalizadas e hierarquizadas. Hoje temos uma familia considerada mais democritica,
mais horizontalizada e fundamentada no amor. Por ser o amor um sentimento fragil que deve ser
conquistado no dia a dia, essa conquista s6 surge muitas vezes antes do casamento. Quem se casa
o faz por acreditar que vai dar certo, que tera uma bela familia, e muitas sao as expectativas criadas
em torno da vida conjugal e familiar.Vemos igrejas e cartérios com agendas cheias de solicitagoes
para realizagao de enlaces conjugais. Mas o casamento duravel e estavel exige grandes sacrificios, que
nem sempre os conjuges estiao dispostos a fazé-lo.

As pesquisas que estudam as familias constatam a perda paulatina do poder do pai e do seu papel
de provedor, que passam a ser divididos com a esposa, mae de seus filhos. Hoje, até no Direito se
enfatiza a diferenga entre o pai biologico (aquele que gera o filho) e o pai afetivo (aquele que educa,
proporciona afeto).

Com as novas configuragoes familiares, os conceitos de pai e de mae se confundem, como no caso
das familias constituidas por homossexuais.

O aumento da monoparentalidade materna, quando a familia é constituida pela mae e por seus
filhos, esta em ascensdo segundo as estatisticas do IBGE. A hierarquia se inverte em muitos
campos domeésticos. Hoje os filhos sabem mais que seus pais e seus avos, por exemplo, no campo
da informatica. A nova geragdo é denominada de nativos, e as geragdes anteriores de imigrantes
para essas novas tecnologias. Os nativos se apropriam da nova cultura desde muito cedo, ja os
imigrantes saem de uma cultura antiga e tém que aprender a nova, muito diferente da sua. Essa
“incompeténcia” dos pais transforma a hierarquia das interagoes entre eles e os filhos nesse campo,
podendo refletir também em outros campos interacionais. Outro exemplo de hierarquia invertida
€ o desejo exacerbado de eterna juventude por parte da geragdo dos pais, que tém dificuldade
de aceitar o seu proprio envelhecimento, procurando agir e viver como os filhos jovens. Essas
transformagoes podem gerar fragilidade quando rompem o equilibrio entre as geragdes, caso nao
haja respeito, solidariedade e confianga.



No contexto atual, no qual a familia procura sobreviver, encontra-se a familia com filhos portadores
de necessidades educativas especiais, que participam do movimento apaeano.

Mais do que os problemas enfrentados pela familia de um modo geral, as familias que tém em sua
constituicao um de seus membros com deficiéncia (necessidades educativas especiais) enfrentam
inumeros desafios.

O casal cria expectativas em relagao ao seu filho que vai nascer, e quando essa expectativa nao se
realiza (particularmente se esta é severa), o impacto causado pode ser muito grande, e as interagoes
que se estabelecem na familia podem, com frequéncia, produzir intensa ansiedade e frustragao,
levando ao fortalecimento das relages familiares ou a sua desestabilizagcao. Familias resilientes lidam
melhor com a situagao inesperada do que as outras familias, que, em geral, saio menos preparadas
para aceitar e lidar com a situagao. Gosselin e Gagnier (2009), em sua pesquisa com avos de criangas
com deficiéncia intelectual, apontam a importancia dos avOs na aceitagao dessas criangas na familia.

A estrutura e a dindmica nessas familias tém muitas vezes que ser readaptadas as novas condigoes de
vida de seus membros, e os pais devem ficar atentos aos outros filhos, que nao tém uma deficiéncia,
pois estes podem desenvolver outros tipos de deficiéncia, no ambito psicolégico. Novas regras sao
estabelecidas entre os membros da familia, novas fronteiras sao organizadas, surgem novas formas
interacionais.

Nao é raro surgirem segredos, quando a familia procura negar o evento nao aceito, sobretudo pelos
adultos.

O contexto familiar no qual a crianga com necessidades educativas especiais se desenvolvera é
importante nao sé para ela, como para todos os membros da familia.

2.1 A FAMILIA INTEGRADA POR PESSOAS COM DEFICIENCIA

A familia, como ja afirmado, tem sido reconhecida como um sistema essencial para o desenvolvimento
dos seus membros, exercendo um papel preponderante na promocao dos direitos humanos e na
inclusao social das pessoas com deficiéncia como primeiro universo social da crianga. Sua influéncia
torna-se muito significativa, devido, principalmente, a natureza emocional e afetiva que caracteriza
suas relagoes singulares (SILVA; DESSEN, 2001). Para Dessen e Lewis (1998) o desenvolvimento
das pessoas esta associado ao desenvolvimento de suas familias, tendo em vista a qualidade das
interagoes e a profundidade das relagoes que caracterizam o contexto familiar.

A Convengao sobre os Direitos das pessoas com Deficiéncia afirma a importancia da familia,
preconizando no seu predmbulo, item X:

Convencidos de que a familia é o nicleo natural e fundamental da sociedade e tem direito
a receber a protecio da sociedade e do Estado e de que as pessoas com deficiéncia e seus
familiares devem receber a protecgdo e a assisténcia necessarias para tornar as familias
capazes de contribuir para o exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com
deficiéncia [...]. (BRASIL, 2007, p. 17)
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A teoria e a pesquisa de abordagem sistémica defendem que a familia € um sistema aberto de
influéncia mutua, em que o comportamento de um membro influencia e é influenciado pelo
comportamento de todos os demais (MINUCHIN, 1982). Dificuldades vivenciadas por um filho
podem mobilizar todos os membros da familia e requererem desse sistema flexibilidade e capacidade
de se reestruturar para continuar atendendo as suas necessidades (ZARANZA,2008). Nesse sentido,
considerando familias integradas por filhos(as) com deficiéncia, Favero (2005) identificou reages
de seus membros em diferentes aspectos, dentre os quais podem ser destacados: as caracteristicas
fisicas que os(as) filhos(as) podem apresentar em seu fendtipo, a estranheza provocada pelo seu
comportamento, a dificuldade dos pais para exercer outros papéis (conjugal ou de pais dos demais
filhos) bem como em dedicar-se a carreira profissional ou cuidar de si mesmos. Em estudo sobre
autismo, a autora identificou aspectos que as familias associaram a condigao de seus filhos:

* Comportamental (estereotipias e falta de limites);

* Discriminagao da sociedade;

» Situagio pessoal (falta de tempo para si);

* Restrigoes sociais (auséncia de diversao, dentre outros);

* Vivéncias familiares (excesso de papéis desempenhados pelos membros e
dificuldade de cuidar da familia como um todo e de cada um de seus membros).

Especialistas na area identificam outros aspectos que dificultam a dindmica familiar. Dentre eles, o
acesso tardio da crianga com deficiéncia a escola, bem como a demanda de atuagiao da familia no
sentido de propiciar o crescimento e o desenvolvimento de todos os seus membros, proporcionando-
Ihes um ambiente estimulador e de interagdes e relagbes saudaveis.

Grotberg (2006) considerou dificuldades relacionadas ao diagnostico tanto da realizagao do processo
como dos modos de comunicagao, dando énfase as emogbes que o acompanham. Relacionou
também medidas de intervengao e de apoio a familia e modos de promover sua resiliéncia. Para a
autora, familias integradas por filhos com desenvolvimento “atipico” (termo que emprega) tém seu
curso alterado, devido as incertezas sobre sua felicidade, saide e independéncia. A familia precisa
dedicar-lhes tempo e atengao adicional de longo prazo, demandando apoio em, pelo menos, uma das
seguintes areas: educativa, social, fisica, de salide, atengao psicoldgica/emocional.

Modelos tedricos adotados pela Psicologia, de concepgoes sistémicas e contextualistas sobre familia,
consideram os seguintes aspectos na dinimica das relagées familiares em geral:

* A familia como fonte de recursos, como mecanismo protetor para lidar com
condi¢oes adversas;

* A existéncia de mecanismos de vulnerabilidade da familia diante de situagoes
de risco ao longo do ciclo de vida familiar;

* O estresse vivido pelas familias com membro(s) em situacao de deficiéncia
e seu confronto com modelos de competéncias que poem em evidéncia os
efeitos dos eventos estressores em relagao as estratégias de enfrentamento
que adotam;



* O ciclo de desenvolvimento familiar com suas particularidades, a exigir
da familia criatividade, dinamismo e competéncias para lidar com as novas
situagoes que vao surgindo sucessivamente.

Por sua vez, no caso de familias integradas por pessoa(s) com deficiéncia,as parcerias sdo importantes
nos processos de intervengao,de modo que o intercdmbio entre profissionais e familiares potencialize
as medidas de enfrentamento dos desafios que se associam as condigdes da deficiéncia, a exemplo
dos seguintes aspectos:

* Vivéncia de conflitos e dificuldades relacionadas a historia da familia e da
pessoa com deficiéncia: diagnéstico (modo de transmitir a informagao aos pais,
precisao do processo, natureza do prognostico, diagnostico precoce ou tardio,
dentre outros);

* Condigoes de desenvolvimento da crianga anteriores ao ingresso na escola e
durante o processo de escolarizagao;

» Condigoes proprias do desenvolvimento pessoal e social da pessoa ao longo
do ciclo de vida;

* Importancia das relagdes interpessoais, intrafamiliares e comunitaria.

A Psicologia enfatiza a influéncia positiva de emogdes, habilidades e instituicoes como democracia,
liberdade de expressao, entidades, etc. para o fortalecimento das familias e de sua resiliéncia.
Valoriza o protagonismo familiar e ressalta a importincia da familia como parceira e alvo de atengao,
mediante a promogao da autoestima e a motivagao do nucleo familiar, bem como estratégias que
favorecam o fortalecimento de suas competéncias como grupo e individualmente. Considera que
a diversidade de situagbes, concepgoes e significagdes dentro da familia tem impacto sobre seu
funcionamento e dinamica, contribuindo para a formagao de lagos e de resiliéncia da familia como
contexto constituinte de seus membros (MARQUES, 2000).

Frente a essa realidade, situamos esta proposta de investigagao cientifica, que se fundamenta
nos pressupostos de que o fortalecimento e a resiliéncia da familia integrada por um ou mais
membros com deficiéncia intelectual ou multipla contribuem para que alcancem maior autonomia,
autocompeténcia e adaptabilidade (tanto internamente quanto socialmente), e que os processos
de intervengao tém um papel importante nessa construgiao. Defende-se, ainda, que os pais sio
construtores ativos das significagdes do nucleo familiar e que necessitam de apoio mutuo e, muitas
vezes, externo para sua constituicao subjetiva e interpessoal.
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3 ESTUDO SOBREA
FAMILIA APAEANA

3.1 OBJETIVOS DA INVESTIGAGAO

Sao objetivos desta investigagao:

3.1.1 Objetivo Geral

Compreender a estrutura e a dindmica do sistema familiar de pessoas com deficiéncia intelectual e
multipla, de modo a promover e apoiar o seu desenvolvimento adaptativo e resiliéncia.

3.1.2 Objetivos Especificos

* Caracterizar familias integradas por membro(s) em situacao de deficiéncia
intelectual e multipla em relagao aos aspectos sociais, econémicos, emocionais,
educacionais e de salde;

» Caracterizagao da dinamica das familias investigadas;

* Identificar e analisar elementos da convivéncia familiar e social da pessoa com
deficiéncia usuaria da Apae;

* Analisar a percepgao dos participantes sobre a efetividade dos atendimentos
que recebem;

* Produzir conhecimento que contribua cientificamente para reflexoes e
transformagoes sociais que melhorem a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia e sua resiliéncia.

3.2 METODO

3.2.1 Participantes

Participaram da pesquisa 3.829 pais ou responsaveis legais de usuarios com diagnéstico de deficiéncia
intelectual e multipla atendidos nas unidades apaeanas.



A FAMILIA NO CONTEXTO DA DEFICIENCIA: ESTRUTURA E DINAMICA

3.2.2 Contextos da coleta dos dados

Participaram da pesquisa Apaes representantes das cinco Regides Brasileira. Com base nas
informagoes prestadas pelas participantes foi possivel obter dados referentes a 3.829 usuarios da
rede Apae. O Grafico | apresenta a distribuicao de usuarios por Regiao brasileira.

Grdfico I: Porcentagem de participantes usudrios da rede Apae por Regido.

Porcentagem de usuarios por Regiao

mN

ENE
co

mS5E

s

O Grifico | demonstra que mais da metade da amostra de usudrios pertence a Regiao Sudeste,
com forte contribuicao dos Estados de Sao Paulo (1.058 usuarios) e Minas Gerais (724 usuarios).

3.2.3 Instrumento

Aplicacio de um questionario (APENDICE A) contendo 51 itens com questdes abertas, semiabertas
e fechadas abordando os seguintes assuntos:

* Caracterizacio da Apae;

* Dados do respondente;

* Tempo de frequéncia da pessoa com deficiéncia na Apae;

* Necessidades da pessoa com deficiéncia;

* Identificagdo da residéncia em que vive a familia;

* Caracterizagao da familia e do responsavel;

* Trabalho e rendimento familiar;

* Caracterizagdo da pessoa com deficiéncia usuaria da Apae;
* Caracterizacao do sistema familiar;

* Grau de autonomia e de participagdo da pessoa com deficiéncia na realizagio
das tarefas domésticas e de cuidados pessoais;

* Atividades de lazer da pessoa com deficiéncia.
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3.2.4 Procedimentos de construciao dos dados

Em um primeiro momento a Federagao Nacional das Apaes — FENAPES — criou, na intranet do Apae
em Rede, que constitui a rede de computadores privada do movimento apaeano, um formulario
eletronico on-line com as questoes a serem respondias pelas familias nas unidades filiadas de todo
o Brasil.

Considere-se que todas as Apaes e Federagoes das Apaes dos Estados tém acesso a intranet do Apae
em Rede. Para que as familias pudessem ter acesso aos formularios on-line, foram enviados e-mails
para as Apaes com as instrugoes para realizarem o acesso e o preenchimento dos formularios
da pesquisa. Também foi disponibilizado para as filiadas suporte técnico para que pudessem tirar
ddvidas sobre o preenchimento do questiondrio e sobre outros detalhes da investigacao.

Apos o conhecimento de como operar o sistema de preenchimento dos formularios on-line, as
unidades apaeanas foram orientadas a escolher um profissional para auxiliar a familia a preencher os
questionarios diretamente no computador, com acesso a internet. Esse profissional ficou, portanto,
responsavel por esclarecer as possiveis dlvidas das familias durante o preenchimento do instrumento.

Quanto as familias que nao puderam responder aos questionarios diretamente no computador,
estas receberam o instrumento impresso, por parte da Apae, bem como as instrugoes de como
respondé-lo (APENDICE A). Posteriormente, os questionarios impressos devolvidos 4 Apae foram
digitados no formulario on-line por um profissional da instituicao. Os questionarios foram aplicados
a, pelo menos, 10% das familias atendidas, conforme orientagao dos pesquisadores e colaboradores
da pesquisa. Dois objetivos principais foram informados as familias que participaram do estudo:
conhecer o perfil da familia que é atendida pela Apae e identificar o que a familia espera da Apae. O
periodo de aplicagao e retorno do material foi de dois meses e meio.

3.2.5 Procedimentos de analise dos dados
Para a andlise dos dados foram utilizadas investigagoes estatisticas descritivas, principalmente

distribuicoes de frequéncia e inferenciais (teste t). Essas andlises foram realizadas com auxilio do
pacote estatistico SPSS for Windows, versao 18, e do software Microsoft Excel 2010.



3.3 RESULTADOS E DISCUSSAO

3.3.1 Quanto a permanéncia dos usuarios na Entidade

Verificou-se que a maioria dos usuarios (37%) frequentam a Apae ha mais de um ano e ha menos de
cinco anos. Observou-se, também, uma forte incidéncia (30%) de usuarios que frequentam a Apae
ha mais de 10 anos (Grafico 2).

Grdfico 2: Porcentagem de usudrios por tempo na Apae.
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Esses dados indicam aspectos significativos sobre o tempo de permanéncia dos usuarios nas unidades
apaeanas, principalmente com relacao ao periodo em que buscaram matricula na entidade, sendo
possivel observar que nos Ultimos cinco anos houve grande procura, representando a maioria dos
casos apontados na investigacao. Entende-se com esse resultado que as organizagdes ou escolas
especiais apaeanas, mesmo em tempo de intensa defesa da inclusao escolar no Pais — que vem
ocorrendo nos ultimos anos —, ainda constituem espagos acessiveis, abertos, disponiveis e de
confiang¢a da populagao para atender as pessoas com deficiéncia intelectual ou multipla.

A procura pelas Apaes pode ser devida a implementacao da politica de atencao integral e integrada
aos usuarios de seus servicos, inclusive com apoio as familias, movimento que vem se consolidando
cada vez mais. As areas integradas sao educacao, salde, assisténcia social e trabalho, uma situagao
demandada pela sociedade aos orgaos governamentais, mas que vem sendo propiciada por
organizagoes nao governamentais (ONGs), sem fins lucrativos.

O outro aspecto a se considerar é a permanéncia superior a dez anos das pessoas com deficiéncia
intelectual ou multipla na entidade.A situacao remete as necessidades de apoio amplo, diversificado
e intensivo a essas pessoas, que se expandem e variam ao longo do seu ciclo vital e do ciclo vital da
familia, exigindo atencao efetiva das entidades desde o nascimento até o processo de envelhecimento,
conforme reconhecido pelo Movimento Apaeano.

Essa realidade coaduna-se com o aumento crescente do nimero de unidades apaeanas filiadas
a Fenapaes nos dltimos cinco anos, quantificado em |68 novas Apaes (o que corresponde a um
contingente superior a 30.000 novos usuarios diretos) nesse periodo, sendo que muitas instituicoes
especializadas estao sendo fechadas por falta de incentivos e recursos estatais.
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3.3.2 Quanto as condicoes sociais e econdomicas das familias

3.3.2.1 Responsaveis pela pessoa com deficiéncia

De acordo com os dados coletados, a mae ¢é a principal responsavel pelos usuarios das Apaes
(55,2%). Essa responsabilidade também é compartilhada entre pai e mae em 26,7% dos casos. Porém,
em apenas 6,9% dos casos o pai € o Unico responsavel. Comparativamente, observou-se maior
incidéncia (8,6%) de outros parentes (irmaos, tios, avos etc.) responsaveis pelos usuarios do que o
percentual do pai nessa fungao (Grafico 3).

Segundo Lamb e Billings (1997 apud DESEN; SILVA, 2000), a produgao cientifica nacional e estrangeira
sobre deficiéncia intelectual e familia demonstrou que os pais experimentam o diagnéstico de
deficiéncia do filho com uma vivéncia de crise mais intensa do que as maes. Esse aspecto pode explicar
em parte a auséncia dos pais como cuidadores e/ou responsaveis pelo filho. Outro motivo poderia ser
o aumento da incidéncia de familias monoparentais (formadas por mae e filhos) de baixa renda.

Estudos evidenciaram que o nascimento de um filho com deficiéncia pode provocar um elevado
numero de divorcios, desarmonia familiar e desergao do marido (SILVA; DESSEN, 2001). No entanto,
o fato pode ter um impacto positivo no casamento, fortalecendo as relagdes conjugais. Por outro
lado, Dessen e Lewis (1998) apontaram que estudos brasileiros e estrangeiros sobre deficiéncia
intelectual envolvendo o pai s3o raros, nao permitindo compreender melhor sua (nao) participagao
e envolvimento familiar.

A idade do responsavel pela crianga variou de |13 a 93 anos, com média de 44,2 anos (DP = 13,3).
Porém, nao foi possivel acessar a idade de 29 responsaveis, sendo que em um caso a idade informada
foi de 100 anos; em outro, 99 anos e em sete casos informaram que o responsavel tinha menos que
10 anos.Tais casos foram considerados missing.

Grdfico 3: Porcentagem de usudrios por responsavel.
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Os dados retrataram que a maior parte dos responsaveis sao adultos. No entanto, adolescentes e
idosos também declararam exercer esse papel, revelando a importancia essencial de apoio as familias
que se encontram com responsaveis situados em faixas etarias extremas (os adolescentes pelo
despreparo e pela condigao de ilegitimidade para a fungao e os idosos pelas dificuldades proprias



da idade para cuidarem dos filhos, que sao, muitas vezes, idosos também). Essa demanda das familias
foi discutida em Mesa Redonda no XXIII Congresso Nacional das Apaes, realizado no Parana, em
2008, intitulada Nos e nossos filhos estamos envelhecendo: como assegurar lares, autonomia e
empoderamento aos jovens e adultos com deficiéncia? Verificou-se, na ocasiao, lacunas para essa
assisténcia no governo e no terceiro setor, bem como poucos conhecimentos e estudos sobre o
assunto.

Verificou-se ainda que, tanto nos casos em que o responsavel é pai, padrasto ou outro que exerce
a fungao paterna quanto nos que é a mae, a madrasta ou outro parentesco que exerce a fungao
materna, ha uma tendéncia para uma baixa escolarizagao, sendo que aproximadamente 45% dos
responsaveis possuem apenas a fase inicial do Ensino Fundamental e 10% nao sao alfabetizados
(Grafico 4).

Predominam a quantidade de pais com nivel de ensino fundamental nos anos iniciais de escolarizagao,
revelando o maximo de cinco anos de estudo. Os pais analfabetos excedem os que alcangaram
os Ensinos Médio e Superior. A condi¢ao de escolaridade dos responsaveis, entretanto, mostra-
se equilibrada em anos de estudo, revelando-se mais elevada nas mulheres quando se observa
a ascensao da carreira académica. Ou seja, além de se responsabilizarem mais pelos filhos com
deficiéncia, as maes associam os cuidados aos filhos a busca por melhor formagao educacional.

Gradfico 4: Porcentagem de usudrios por escolaridade do responsavel.
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Na posigao que ocupam,como mais responsaveis pelos filhos com deficiéncia,a busca de escolarizagao
das maes é coerente com a expectativa de alcancar melhores condigoes salariais, necessitando de
mais apoio junto aos filhos por parte das unidades apaeanas, de modo a poderem estudar e trabalhar.
Caso nao o fagam e tenham que ocupar-se do(s) filho(s) com deficiéncia, agrava-se a situagao social
e econdmica da familia.

Os responsaveis pelos usuarios da Rede Apae, na grande maioria (92%), trabalham ou recebem
remuneragao como aposentados, conforme dados do Grafico 5. Parte obtém seu sustento como
empregados, e boa parte como auténomos. Essa realidade é positiva quanto a qualidade de vida e
expectativas de sua melhoria para atender as necessidades econémicas da familia e enfrentar os
gastos requeridos pela pessoa com deficiéncia.
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No entanto,a renda familiar declarada pelos respondentes demonstra a predominancia de rendimento
de um salario minimo, seguido pela frequéncia dos que recebem dois salarios minimos. Considerando
a pouca atencio e assisténcia dos governos as necessidades dessas familias e tendo em vista os
custos de tratamentos e atendimentos requeridos pela pessoa com deficiéncia, o rendimento é
insuficiente para suprir, com boa qualidade, as demandas econdmicas das familias apaeanas. Nesse
sentido, Pereira (1996) constatou o aumento de custos e de dificuldades econémicas em decorréncia
de cuidados médicos ou programas educativos especiais para pessoas com deficiéncia.

Em termos numéricos verificou-se, ainda, que a rede Apae atende a uma populagao de nivel
socioeconémico baixo, sendo que 78,2% (2.992) das familias de usuarios pesquisados possuem
renda familiar inferior a dois salarios minimos (Grafico 6).A renda familiar média foi de 1.142 reais
(= 1.024).

Grdfico 5: Ocupagdo profissional do Grdfico 6: Renda familiar dos responsaveis.
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Esses dados sao coerentes com o que afirma Bieler (BRASIL,2006) quanto as estimativas dos paises
em desenvolvimento em relagao as pessoas com deficiéncia. Para a autora, denunciando o ciclo
entre deficiéncia e pobreza, de 15 a 20% das pessoas pobres nesses paises vivem em situagao de
deficiéncia, vulneraveis a exclusao social.

Dos 3.829 usuarios da rede Apae pesquisados, 64,7% (2.477) informaram que apenas um dos pais
contribuia para a renda familiar. Nesses casos, verificou-se que na maioria o Unico responsavel
pela renda familiar era o pai (1.704). Retomando a andlise do Grafico 3, pode-se verificar que
algumas vezes os pais (aproximadamente 555) atuam como provedores, mas nao assumem o papel
de responsaveis. No entanto, de acordo com Pereira (1996), os resultados dos ultimos estudos
revelam a tendéncia maior e continua dos pais assumirem os mesmos papéis das maes.

Estudos demonstram que a crianga com deficiéncia intelectual provoca impacto nos sentimentos
e comportamentos parentais e no papel que os pais exercem na familia, afetando-os de diversas
maneiras. Para Gallagher et al. (1983) os pais experimentam maior estigma em relagao ao filho do
que as maes, podendo apresentar baixo nivel de autoestima por essa razao.




Além da renda familiar, verificou-se que 63,2% (2.419) das familias recebiam algum beneficio
governamental. Destas, 68% (1.695) recebiam Beneficio de Prestacio Continuada (BPC); 26,3%
(603) recebiam beneficio do INSS; 16,5% (495) da Bolsa Familia e 5,1% (153) outro tipo de beneficio.
Os demais nao informaram o tipo de beneficio recebido.

Os dados permitem depreender que muitas familias sao assalariadas e acumulam beneficios do
governo, minimizando o impacto das despesas com o atendimento das pessoas com deficiéncia.
Ressalta-se que 16% das familias informaram haver mais de um membro com deficiéncia na familia,
podendo levar a redugao dos recursos gerados para a renda familiar, tornando-a insuficiente para
seu sustento.

Na maioria das familias a moradia era ocupada por pais e irmaos (56,5%), porém em 53% dessas
moradias os espagos também eram divididos com outras pessoas, como avés (350), tios (257),
primos (158),amigos (16) e outras pessoas nao identificadas (377). Por outro lado, 26% dos usuarios
moravam na casa com os pais (sem os irmaos), 10,7% com os irmaos (sem os pais) e 4,9% com os
avos (sem os pais), podendo ou ndo ter outras pessoas ha casa.

Quanto ao nimero de pessoas que moravam na casa, verificou-se a predominancia de quatro (30,9%),
seguida de trés (24,3%) e cinco pessoas (18,1%). Em situagcoes de elevado nimero de pessoas na
moradia, pode ocorrer diminuicao da privacidade, aumento dos conflitos familiares e elevagao das
demandas para o sustento da familia.

No geral, entretanto, como a pobreza e o baixo nivel aquisitivo associam-se a baixa escolarizagao,
as condigoes socioecondmicas da familia intensificam a necessidade de atengao integral e integrada
da populagao atendida pela Rede Apae, seja dos usuarios diretos dos servigos ou de suas familias.

3.3.3 Quanto as caracteristicas sociobiograficas das
pessoas com deficiéncia atendidas pela Rede Apae

A idade da pessoa com deficiéncia atendida pela rede Apae variou de 2 meses a 88 anos de vida, com
média de 17,1 anos (DP=12,4 anos), sendo que 68% das pessoas tem menos de 20 anos e apenas
10% possui mais de 30 anos.

A procura das unidades apaeanas por atendimentos a bebés com deficiéncia justifica-se pela
insuficiéncia expressiva da oferta no Pais de estimulagio precoce para criangas de zero a trés anos,
bem como de educacao infantil para criangas de zero a seis, pelos o6rgaos do governo. As ONGs
sem fins lucrativos, dentre elas a Rede Apae, vém atuando nessa lacuna em relagao as criangas com
deficiéncias, assumindo responsabilidades dos setores da saude e da educagio ha dezenas de anos.
Dessa forma, considera-se que a Rede Apae realiza um trabalho preventivo e educativo de grande
significado para a sociedade.

O mesmo pode ser dito em relagao ao atendimento de idosos com deficiéncia. As politicas de
atengao ao idoso ainda nao suprem as reais e amplas necessidades desse publico especifico, muito
menos quando se encontra em situagdo de deficiéncia. Observa-se que as Apaes atendem esse
publico, porém de forma incipiente, sendo necessaria a ampliagio desse tipo de atendimento
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juntamente com o implemento de estudos e pesquisas na area em articulagio com a comunidade.
Cumpre lembrar a ocorréncia de envelhecimento prematuro nas pessoas com deficiéncia intelectual,
ja demonstrada em relagao a Sindrome de Down, a partir de 40 anos de idade, segundo Wisniewski
et al. (1986 apud SMITH, 2004).

Segundo Dessen e Silva (2000) as criangas com deficiéncia no Brasil ficam sem atendimento durante
os primeiros anos de vida, periodo em que o desenvolvimento alcanga niveis e possibilidades mais
elevados.Além de prevenir o aparecimento de deficiéncias secundarias, o apoio ao desenvolvimento
oferece condigoes evolutivas e de aprendizagem importantes e basicas para novas aquisicdes em
fases subsequentes.

O percentual majoritario (68%) de usuarios com idade inferior a 20 anos, revelado na pesquisa,
demonstra a importancia de intensificar programas para criangas e adolescentes, implicando:

a. estimulagao nos primeiros anos da educagao infantil com vistas a prevencao de
deficiéncias secundarias e apoio/estimulagao do desenvolvimento global;

b. programas voltados a educagio nos anos inicias, com énfase no letramento e no
numeramento, mediante metodologias especificas para a acessibilidade curricular;

c. programas voltados aos adolescentes com foco na aprendizagem, na educagao
sexual, nas habilidades sociais que considerem a importancia das relagdes grupais e
na preparagao para o trabalho;

d. programas voltados ao envelhecimento com boa qualidade de vida.

Os dados da presente pesquisa revelaram, ainda, a prevaléncia de pessoas do sexo masculino
(56,6%) entre os participantes. Essas pessoas do sexo masculino (M=16,7;DP=11,9) eram, em média,
significativamente mais jovens que as do sexo feminino (M=17,8; DP = 12,9) [t = 2,68; gl = 381 I;
p<0,01].

O Censo 2000 indicou a prevaléncia do sexo feminino (13.179.712) sobre a populagao masculina
(11.420.544) entre as pessoas com deficiéncia. No entanto, demonstrou a prevaléncia maior entre
os homens quando se tratava de deficiéncia mental (intelectual), correspondendo, portanto, aos
resultados desta pesquisa. Essa predominancia se mantém quanto ao numero mais elevado entre
jovens do sexo masculino.

A prevaléncia do sexo masculino na amostra estudada foi condizente com resultados de pesquisas
realizadas por Steele e Stratford (1995 apud SCHWARTZMAN, 1999) com pessoas com Sindrome
de Down em todas as faixas etarias no Reino Unido, sendo identificadas as diferencas maiores
nas faixas etarias da adolescéncia e de jovem adulto. No mesmo estudo os autores identificaram
o numero total mais elevado de pessoas com Sindrome de Down na faixa de 20 a 25 anos. A
frequéncia vai diminuindo apos essa idade, ainda mais intensamente a partir dos 40 anos para essa
populagiao especifica, também com maior nimero de homens, exceto a partir dos 65 anos.

O Grifico 7 apresenta a distribuicao das pessoas por tipo de deficiéncia. Pode ser observada maior
incidéncia de pessoas com deficiéncia intelectual (54,8%), seguida de deficiéncias multiplas (22,8%)
e com alguma sindrome (13,8%).



A FAMILIA NO CONTEXTO DA DEFICIENCIA: ESTRUTURA E DINAMICA

Grdfico 7: Porcentagem de usudrios por tipo de defici€éncia.
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Tal resultado corresponde a realidade da Rede Apae, visto que o publico-alvo atendido pelas unidades
apaeanas &, preferencialmente, de pessoas com deficiéncia intelectual e multipla.

Sao poucos os estudos de prevaléncia e incidéncia de deficiéncias intelectual e maltipla no Brasil,
dificultando o estabelecimento de parametros de atendimento e atengao nas areas de salide,educagao,
trabalho e assisténcia social, tanto para agoes governamentais como para nao governamentais.

Porém, na caracterizagao dos tipos de deficiéncia pode ter havido um viés em relagao as sindromes,
uma vez que em alguns casos identificados nessa categoria foi incluida pelos respondentes a
Sindrome de Down, que deveria ter sido contabilizada como deficiéncia intelectual. Da mesma
forma é possivel que situagoes de paralisia cerebral tenham sido contabilizadas, em alguns casos,
como deficiéncia fisica e, em outros, como deficiéncia multipla, sendo essa situagao possivelmente
um reflexo das dificuldades conceituais que envolvem as duas categorias de deficiéncia.

Em um detalhamento da categoria Sindrome, foi solicitado, por carta, as 198 unidades apaenas que
especificassem quais tipos de deficiéncia foram incluidos nessa categoria. Foram obtidas 40 respostas,
das quais se destacam: Sindrome de Down (35), Espectro Autista (10), Sindrome de Williams (3),
Sindrome Cornélio de Lange (3) e Sindrome do X Fragil (2).

Quanto a religido das pessoas com deficiéncia, os pais ou responsaveis informaram que, em sua
maioria, a pessoa seguia a religido Catolica (64,8%) ou Evangélica (28,3%), em menor nimero a
Espirita (1,7%) e outras religides (0,3%), como Judaica e Budista. Apenas 6% informaram que a
pessoa nao professava religido. O apoio religioso representa um importante fator para a aceitagao
da deficiéncia dos filhos e pode integrar significativamente a rede de apoio para a familia e a inclusao
social da crianga, contribuindo para a autoestima individual e familiar.

Por outro lado, quando a deficiéncia é entendida pela familia como resultado da vontade de Deus,
pode exercer uma influéncia de conformismo ao status quo da crianga em prejuizo da busca de
condigoes favoraveis para sua aprendizagem e desenvolvimento.
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3.3.4. Quanto a escolarizaciao

Foi perguntado se havia na familia mais de um membro com deficiéncia, e 16% das familias
responderam afirmativamente. Mais de um filho com deficiéncia pode ocorrer em razao de fatores
hereditarios, abuso de substancias, condicdes ambientais adversas transgeracionais, dentre outras.
Muitos nascimentos de criangas com deficiéncia ou deficiéncias adquiridas poderiam ser evitados por
medidas de prevencgao que nao chegam a existir ou sao incipientes em paises em desenvolvimento.

Outros dados revelam que, do total de membros com deficiéncia na familia, apenas 7,7% nao
estavam inseridos em uma instituicao escolar. O indice elevado de busca por atendimento aos filhos
é favorecido nas localidades onde existem ONGs sem fins lucrativos, principalmente se a pessoa
precisa de apoio intenso e continuo, dada a gravidade de sua condi¢do. Como os dados evidenciaram,
quase todos os membros com deficiéncia da familia tiveram acesso ao atendimento.

Ja considerando usuarios da Rede Apae apenas os membros da familia com deficiéncia, verificou-
se que 100% estavam inseridos em uma instituicao de ensino, sendo que apenas | 1,4% estavam
em escolas comuns e os demais frequentavam escolas especiais (88,6%). Esse dado indica que a
maior oferta de servigos educacionais da Apae consiste na escolarizagao especializada das pessoas
com deficiéncia intelectual e multipla, tendo o estudante como centro e utilizando metodologias e
materiais condizentes com suas necessidades,além de oferecer apoio necessario para a aprendizagem
do aluno. Essa forma personalizada de ensino e o uso de procedimentos especiais caracterizam a
escola especial,entendida como especializada nas respostas educativas que oferece. Diferencia-se das
demais pela identificagao das necessidades especiais dos sujeitos e pelo ensino voltado para garantir-
Ihes o pleno desenvolvimento.Assim entendida, a escola especial nao seria considerada segregadora,
mas inclusiva, na medida em que a aprendizagem do aluno é buscada como meta principal, evitando-
se a exclusao escolar pelo alijamento da oportunidade de aprender e de participar.

Os 11,4% atendidos pela Apae e que se encontram na escola comum recebem da instituicao
educagdo especial em complementagao ao que estuda na outra escola, proposta defendida pelo
MEC na politica atual de educagao especial. Verifica-se um percentual reduzido nessa forma de
atendimento nas Apaes, pelo fato de ser uma proposta recente, implantada nos anos 2008-201 I,
ainda em fase de implementagao. Nem todas as unidades apaeanas, por sua vez, adotam essa politica
de atengao ao seu publico-alvo.

A Resolugao CNE/CEB n° 2/2001 preconiza, no Art. 10, que:

Os alunos que apresentam necessidades educacionais especiais e requeiram atengio
individualizada nas atividades da vida auténoma e social, recursos, ajudas e apoios
intensos e continuos, bem como adaptagdes curriculares tio significativas que a escola
comum nao consiga prover, podem ser atendidos, em carater extraordinario, em escolas
especiais, publicas ou privadas, atendimento esse complementado, sempre que necessario
e de maneira articulada, por servigos das Areas de Salide, Trabalho e Assisténcia Social.

Nesse sentido,a Rede Apae entende que a escola especial é a mais apropriada para esses estudantes,
reafirmando o que determina a referida Resolugao que, por sua vez, baseia-se no Art. 58, paragrafo
2° da Lei n® 9.394/96 das Diretrizes e Bases da Educagao, que afirma:



O atendimento educacional sera feito em classes, escolas ou servigos especializados
sempre que, em fungido das condigdes especificas dos alunos, nao for possivel a sua
integragao nas classes comuns do ensino regular.

Quanto ao turno, observou-se que apenas 8% dos usuarios estudavam em periodo integral, a grande
maioria (92%) frequentava a escola em um periodo letivo diurno. A alternativa da escola integral,
entretanto, seja a comum ou a especial, atende mais as demandas dessa populagao especifica, em
razao dos apoios necessarios.

3.3.5. Quanto ao lazer e atividades cotidianas

A Tabela | apresenta os locais de lazer frequentados pela pessoa com deficiéncia por ordem de
ocorréncia. Observa-se que os usuarios frequentavam principalmente pragas (67,5%) e instituigoes
religiosas (64,5%), especificadas como igrejas. Locais como praia, clube e cinema foram os menos
citados.

Quanto a principal atividade de lazer, os respondentes informaram que ocorria em comemoragoes
(46%), encontros sociais, jogos, brincadeiras com familiares e/ou amigos (40%) e grupos de apoio
(40%). Nessas atividades foi informado que 42% das pessoas com deficiéncia eram acompanhadas
por amigos.

Os dados demonstram a restrigiao social vivida pelas pessoas com deficiéncia, alvos da presente
pesquisa. Sua inclusao social esta reduzida principalmente ao contexto familiar, religioso e no espago
privado da familia e dos amigos. Sua insercao social mais ampla ainda esta por acontecer.Vimos que
a média de idade da pessoa com deficiéncia focalizada nesta pesquisa é de 17,1 anos (DP=12,4 anos),
sendo que 68% das pessoas tém menos de 20 anos e apenas |0% possuem mais de 30 anos.

Se considerada a média de idade, a ciéncia destaca o interesse dos jovens nessa faixa etaria pela
participagdo em grupo de pares, importante para sua construgao identitaria, autonomia, definicao
de valores e filiagdo grupal, dentre outros aspectos significativos para sua formagao como pessoa.

Quando se verifica que 68% desse grupo estao com menos de 20 anos de idade, convém destacar
a importancia do interpessoal e do social na sua constituicio como sujeitos, na influéncia do outro
social para o seu desenvolvimento global, podendo-se destacar o desenvolvimento cultural, cognitivo
e afetivo, principalmente em se tratando de uma faixa etaria evolutiva inicial no ciclo da vida e de
pessoas em situagao de deficiéncia intelectual e multipla.

O convivio social, entretanto, é importante em todas as faixas etarias, e os 10% maiores de 30 anos
também requerem essa vivéncia coletiva e interpessoal para o seu desenvolvimento pleno e boa
qualidade de vida.
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Tabela I: Lugares publicos de lazer frequentados.

Lugares N° %

Praca 2.584 67,5
Igreja 2471 64,5
Outros 1.524 39,8
Restaurante 1.084 28,3
Shopping 928 24,2
Praia 683 17,8
Clube 649 16,9

Cinema 487 12,7

O Grifico 8,a seguir, apresenta as atividades realizadas com autonomia pela pessoa com deficiéncia.
Observa-se que a principal atividade realizada é relativa as tarefas domésticas e a locomogao para
escola ou trabalho sem companhia. Ressalta-se que 38% das pessoas com deficiéncia tinham menos

de || anos, o que poderia também ser um limitador para a realizagdo da maioria das atividades
listadas.

Grdfico 8:Atividades cotidianas realizadas pelo usudrio da rede Apae.
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Quando se considera a faixa etaria dos demais sujeitos, que se encontram acima de | | anos (62%),
pode-se verificar que sua autonomia esta reduzida ao ambiente privado (casa) ou a contextos
restritos (escola e trabalho). A inclusao em outros ambientes e espagos sociais onde a autonomia
possa ser experimentada precisa ser ampliada, em favor do desenvolvimento da competéncia
social e adaptativa da pessoa com deficiéncia intelectual ou multipla. Aranha (1995) defende que
o impedimento da participagao social da pessoa com deficiéncia tem prejuizo tanto para o seu

desenvolvimento como para a sociedade, que perde oportunidades em consciéncia, comportamento
e possibilidades de transformagao.

Falknbach, Drexsler e Werler (2008) argumentam que o pragmatismo da vida social e o receio dos
pais de que os filhos possam ser ludibriados e de que nao sao capazes de desenvolver autonomia
tornam-se uma grande preocupagdo para os pais. Esses aspectos podem contribuir para que a
familia nao invista, acredite ou incentive a autonomia e independéncia de seus filhos com deficiéncia



intelectual ou multipla. No entanto, os autores defendem que os pais sio capazes de reavaliar seus
conceitos iniciais sobre os filhos com deficiéncia, de aprender a valorizar suas capacidades e poder
melhorar a prépria autoestima, o que lhes favorece no processo educativos dos filhos.

3.3.6. Quanto a dinamica familiar

3.3.6.1 Eventos estressores para a familia

O principal evento estressor relatado que afetou a vida das pessoas com deficiéncia foi o relacionado
a dificuldades financeiras, seguido de mudanga de residéncia, mudanga de escola, fracasso escolar,
separagao ou divorcio dos pais e, por Ultimo,a mae comegar a trabalhar fora (Grafico 9). Observa-se
que todos os fatores estressores declarados estiao associados ao sentimento de falta e de perda. Foi
informado anteriormente que, dos 3.829 usudrios da rede Apae pesquisados, 64,7% (2.477) tinham
como unica fonte de renda familiar um dos responsaveis. Nesses casos, a maioria tinha o pai como
Unico responsavel (1.704). A saida da mae para trabalhar, no entanto, constitui a Unica solugao e
condigao necessaria quando o pai ndao é o responsavel pelo sustento da familia.

Segundo Pereira (1996) os membros de familias de baixa renda experimentam situagoes de estresse
mais severas, embora a frequéncia seja menor do que com os membros das familias de classe média,
sendo que as situagoes socioecondmicas nao s6 ocasionam um elevado nivel de estresse como
também influenciam a capacidade de os pais interagirem com os seus filhos.

Outras situagoes estressoras, embora nao relatadas pelos respondentes, dizem respeito ao
maior isolamento e a menor possibilidade de mobilidade social por parte dos pais; manifestages
emocionais como depressio, culpa, ansiedade e outras se somam as experiéncias econémicas, sociais
e emocionais dos pais e foram relatadas como fatores de estresse (PEREIRA, 1996).

Grdfico 9: Eventos estressores ocorridos na vida do usudrio da rede Apae.
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3.3.6.2 Relacionamentos afetivos e dependéncia dos pais

A grande maioria dos pais das pessoas com deficiéncia (83,4%) informou temer falecer antes do
filho. Essa é uma situagao geradora de angustia, que se intensifica quando se trata de pais idosos. Para
Falknbach, Drexsler e Werler (2008) a ideia de que os pais se dedicam aos filhos mais na infancia e
de que mais tarde terio autonomia com sustentabilidade nao se verifica na vivéncia familiar, sendo
necessario o cuidado constante e continuado na realidade das familias.

Por outro lado, apenas 18,4% dos informantes declararam que as pessoas com deficiéncia possuiam
um relacionamento afetivo (Grafico 10). Essa situagdo costuma provocar preocupagao, receios e
conflitos nos pais de pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, muitas vezes por entenderem
que os filhos continuam criangas por toda a vida e que nao sentem necessidade de relacionamentos
afetivos além do amor fraterno no ambito familiar, outras vezes pelo receio do sofrimento que
esses relacionamentos possam causar aos filhos ou por nao acreditarem que possam encontrar e
estabelecer tais relacionamentos.

Segundo Figueiredo Netto (2003), os esforg¢os da sociedade atualmente estao voltados para a
independéncia e a autonomia das pessoas com deficiéncia, inclusive direitos protegidos por lei. Como
exemplo pode ser citada a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL,2007),
Art. 23. No entanto, segundo Figueiredo Netto (2003), a afetividade e a sexualidade das pessoas
com deficiéncia vém se mantendo como tabu, mito, crenga, preconceito, pecado, patologia, dentre
outros, uma situagao dominada pela ignorancia e pelo desconhecimento.A abertura da familia para
conhecer e aceitar os direitos e necessidades dos filhos é essencial, bem como a educagao sexual
dos filhos, condigao necessaria para sucesso em muitos aspectos da vida, de acordo com a autora.

Grdfico 10: Porcentagem de usudrios que possuem relacionamento afetivo e cujos pais tém
medo de falecer antes dos filhos.
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3.3.7 Quanto as necessidades dos usuarios da Rede Apae

Dentre as necessidades apresentadas pelas pessoas com deficiéncia destacam-se as questoes de
saude (54,7%), transporte (38,4%), educacio (30,9%), sendo estas necessidades basicas da populagao.




Em seguida, vem a acessibilidade (30,25%), uma questio relevante que aparece apés as condigoes
basicas de sobrevivéncia. Nesse caso, trata-se da sobrevivéncia social, além da pessoal, e requere
leis proprias e politicas para seu cumprimento. No entanto, a situagao de acessibilidade continua
incipiente no Pais.

Grdfico I 1: Necessidades da pessoa com deficiéncia.
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Os respondentes (7,7%) citaram outras necessidades como autonomia e independéncia, lazer e
socializagao, inclusao escolar, dificuldades com preconceito e necessidades materiais com BPC,
cadeiras de rodas, aparelhos auditivos. Foram citadas, ainda, dificuldades familiares como perda
da guarda parental, alcoolismo do pai, conflitos entre o casal e auséncia do pai. Sao necessidades
que se tornam mais agravantes quando se relacionam a pessoa com deficiéncia e cuja natureza
familiar;, cultural e socioeconémica denota sua complexidade. Seu impacto na Rede Apae ¢ sensivel,
justificando os esforgos da organizagao de promover atengao integral e integrada, jd mencionada
anteriormente, aos seus USUArios.

3.3.8 Quanto aos assuntos de interesse da pessoa com deficiéncia

Foi perguntado as familias que assuntos eram abordados com a pessoa com deficiéncia na familia.
Verificou-se que os principais assuntos foram convivio social e educacao, seguidos por preconceito,
sexualidade e outros (brincadeiras, amizades, casamento, novela, etc), como demonstra o Grafico
12. O fato de a pessoa com deficiéncia ndo conseguir se expressar verbalmente foi citado por 6,2%
das familias.

Os temas apontados s3o pertinentes e revelam a abrangéncia que a familia entende como adequada
e a altura da pessoa com deficiéncia.A restri¢ao verbal tem sido uma explicagiao para que o dialogo
da familia com o membro com deficiéncia seja restrito e, muitas vezes, inexistente. No entanto,
comunicagio e uso da linguagem tém sido expressivamente indicados para pessoas com deficiéncia
intelectual, como recurso para o seu desenvolvimento cultural e cognitivo (VIGOTSKI, 1995).
Indicacao aplicada nao apenas a familia, mas aos profissionais, amigos e cuidadores, ou seja, estendido
a todos que as cercam.
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Grdfico |12: Principais assuntos abordados pela familia com a pessoa com defici€ncia.
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3.3.9 Quanto a participacao na Apae

3.3.9.1 Programas em que a pessoa com deficiéncia participa

Quanto aos programas em que a pessoa com deficiéncia esta inserida na Apae, 80,7% informaram
que era a escola; 65,9%, programas de saulde, seguidos por lazer, artes e esportes.Apenas 23,2% dos
usuarios informaram que se inseriam em programas de defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia
e, para apenas 32 usuarios, a Apae funcionava como casa lar (Grafico |3). Outros programas, tais
como estimulagao precoce, festas e comemoragoes, equoterapia, informatica e oficinas foram
citados por 5,2% dos usuarios.

Grdfico |13: Programas em que a pessoa com deficiéncia estad inserida.
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A educagao distingue-se como oferta prioritaria da Rede Apae e faz parte de sua histéria.lsso ocorreu
por contingéncias sociais, quando, ha quase seis décadas, ndo havia oportunidades educacionais
para as pessoas com deficiéncia nas redes de ensino.As familias se reuniram e criaram espagos de
atendimento para seus filhos, inclusive de saude e lazer. Essa realidade colocou as Apaes e outras
organizagdes congéneres na lideranga da inclusdo social e escolar das pessoas com deficiéncia no
Brasil, experiéncia também de muitos outros paises.




Por outro lado, fica clara a insuficiéncia de programas voltados para o trabalho, uma importante
area de desenvolvimento pessoal e social, inclusive importante para a melhoria da autonomia da
pessoa com deficiéncia e sua participagao na renda familiar e na economia do Pais. Nesse sentido, a
cidadania implica nao apenas o reconhecimento dos direitos, mas dos deveres do cidadao, status a
ser cada vez mais conquistado pelas pessoas com deficiéncia.

A pouca frequéncia de pessoas com deficiéncia em casas lares indica que, apesar das dificuldades
socioecondmicas e culturais, a familia ainda se responsabiliza pelos filhos com deficiéncia, ndo os
encaminhando a programas do governo. Por outro lado,a pouca participagao politica da pessoa com
deficiéncia e de sua familia pode demandar mais envolvimento das Apaes e compromisso com sua
missao de defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Quanto a satisfagdo com o programa, verificou-se que 93,6% dos usuarios aprovaram o programa,
considerando-o como o6timo (55%) ou bom (39%); apenas 6% avaliaram como razoavel; e menos de
0,5% avaliaram como ruim ou péssimo.A aceitagao pelos servigos da Apae e o reconhecimento de
sua qualidade tem sido demonstrado em outras formas de avaliagao, inclusive em ambito nacional,
também pela sociedade.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

A primeira Apae foi fundada em 1954 no Rio de Janeiro. Atualmente a Rede Apae constitui um
movimento social integrado por 2.101 unidades filiadas, distribuidas por 2.067 municipios em todo
o Brasil.

A Rede Apae é constituida por unidades que se dedicam ao atendimento integral e integrado ao
seu publico-alvo, constituido, preferencialmente, por pessoas com deficiéncia intelectual e maltipla e
suas familias, nas areas da educacao, salde, trabalho e assisténcia social. Predomina em sua atuacao a
educacdao em nivel basico, nas séries iniciais, em escolas especializadas, por forca da necessidade de
acolher criangas, jovens e adultos com deficiéncia que nao tém ou tiveram acesso a escolarizagao.

Por outra lado, as Apaes atendem também a populagao que, mesmo com a oportunidade de ingresso
nas escolas comuns, preferem a educagao especial como forma de iniciar a escolarizagao dos filhos,
sendo essa opgao prevista na Lei n® 9.394/96 das Diretrizes e Bases da Educacao Nacional, bem
como na Resolugao n° 2/2001 do Conselho Nacional de Educacao. Essa legislacio determina que
a escolarizagao especial &, inclusive, indicada nos casos de estudantes com necessidades de apoio
intenso e continuo para os quais a rede comum de ensino nao oferece condi¢coes de atendimento
correspondente as suas necessidades especificas, como ocorre com alguns estudantes com
deficiéncia intelectual e com muitos portadores de deficiéncia multipla.

A inclusdo escolar e social de pessoas com deficiéncia parece ser ainda um grande desafio para o
Brasil, pois a despeito de politicas publicas de inclusio educacional observa-se a incapacidade atual
das escolas publicas e privadas do Pais em atender criangas na primeira fase do desenvolvimento e
nas fases adulta e velhice. Considera-se também o despreparo dos profissionais da educagao para
lidar com as pessoas portadoras de deficiéncia, grupo que apresenta os mais elevados indices de
populagao fora da escola e as maiores taxas de analfabetismo, como indicam as estatisticas dos
orgaos competentes do Ministério da Educagao.

Além disso, a inclusao social fora do contexto educacional da pessoa com deficiéncia parece ser
um desafio ainda maior. Os dados obtidos por esta pesquisa demonstram que atividades de lazer
ocorrem principalmente em lugares como igreja e pragas. As principais atividades de lazer sao
comemoragoes e eventos sociais na familia ou amigos. Poucos siao os locais adaptados a pessoas
com deficiéncia, e observa-se despreparo da populagao em geral para lidar e/ou conviver com essas
pessoas.

A presente pesquisa demonstrou que a Rede Apae atende uma clientela diversificada da primeira
infancia a velhice. Tal clientela é duplamente vulneravel, pois além da deficiéncia é proveniente de



familias com baixo nivel socioeconémico, cujos responsaveis possuem baixa escolaridade e que, em
sua maioria, trabalham fora de casa. O papel das Apaes nesse sentido é de significativa importancia
para a sociedade e para as familias de pessoas com deficiéncia, em particular com apoio as familias
e as pessoas nessa situagao.

E importante que as Apaes ampliem seus programas de estimulagio precoce, tendo em vista a
demanda de atendimento para essa faixa etaria, bem como para educagao infantil, para dar
oportunidades educacionais as criangas com deficiéncia na faixa etaria de zero a seis anos, tendo em
vista a insuficiéncia de oferta de educagao infantil no Pais e a importancia de programas preventivos
de deficiéncias secundarias para bebés e criangas com deficiéncia até seis anos de idade.

O mesmo pode ser dito em relagdo aos programas destinados a pessoas com deficiéncia em
processo de envelhecimento, desassistidas no Pais e necessitando de cuidados, muitas delas com
pais idosos, também demandando atengao.

Os resultados da pesquisa revelaram, ainda, a necessidade de maior insergao social das pessoas
com deficiéncia, inclusive no mundo do trabalho, considerando que a maioria tem vida social e
lazer restritos aos contextos familiar e escolar. Demandam, ainda, oportunidades culturais e
condigoes formativas de empregabilidade, para que possam expandir suas formas de participagao e
desenvolvimento pleno.

Por outro lado, as familias integradas por membros com deficiéncia relatam seu estresse e demandas
de apoio em diferentes areas, de modo a contribuir para o préprio crescimento no ciclo vital da
familia e de seus membros em particular, favorecendo o desenvolvimento dos filhos com deficiéncia
no aspecto adaptativo pessoal, mas também de protagonismo social. Para isso, a familia precisa, ela
mesma, empoderar-se e ser empoderada.

Sabe-se que as relagoes familiares implicam um aprendizado constante, com base em vivéncias
compartilhadas e positivas, na ampliagio do conhecimento e na desmistificagdo da deficiéncia
como uma condigao adversa e fatalista. As experiéncias e as oportunidades de aprendizagem e de
desenvolvimento cultural da familia sio condigoes para que as familias reavaliem seus conceitos de
deficiéncia e contribuam para que a cultura e a sociedade assim o fagam, enfrentando os preconceitos
e as pré-concepgdes historicamente instituidas. E preciso que o impacto do nascimento de um filho
com deficiéncia evolua para sua boa aceitacao e superagao de seus limites, buscando a familia formas
de (re)organizagao interna, contando com o apoio do préprio nicleo familiar e das institui¢oes, a
exemplo das Apaes das quais fazem parte integrante. Assim, todos (pessoas e instituicoes) podem
preparar-se para a vida cidada e atuar como tais.
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APENDICE A - Questionario

* DADOS DA ENTIDADE
Entidade:
Cidade:

« SEUS DADOS (DE QUEM ESTA PREENCHENDO A PESQUISA)
Nome: (nome completo):
Cargo:

* NOME DA APAE

* QUANTO TEMPO FREQUENTA A APAE?
() Um a trés anos

() Alguns meses

() Trés a cinco anos

() Cinco a dez anos

() Mais de dez anos

« RESPONSAVEIS?

) Pai

) Mae

) Padrasto

) Madrasta

) Parentes proximos
) Outros

e e e e N

 IDADE DO RESPONSAVEL

ESCOLARIDADE DO PAI / PADRASTO OU RESPONSAVEL
) Ens. Fundamental |
) Ens. Fundamental Il
) Ens. Médio
) Graduagao
) Pés-Graduagao
) Mestrado
) Doutorado
) Acima de doutorado
) Sem alfabetizagao
) Pai desconhecido

e e e e e e N N e N N )



ESCOLARIDADE DA MAE /| MADRASTA OU RESPONSAVEL
) Ens. Fundamental |
) Ens. Fundamental Il
) Ens. Médio
) Graduagao
) Pés-Graduagao
) Mestrado
) Doutorado
) Acima de doutorado
) Sem alfabetizagao

e e e e e e e e N . ]

OCUPAGAO ATUAL DA MAE / MADRASTA OU RESPONSAVEL
) Funcionaria publica
) Funcionaria privada
) Auténoma
) Cooperada
) Desempregada
) Nao trabalha
) Aposentada
) Proprietaria de negocio

P e N e R e e e . ]

OCUPACAO ATUAL DO PAI / PADRASTO OU RESPONSAVEL
) Funcionario publico
) Funcionario privado
) Auténomo
) Cooperado
) Desempregado
) Nao trabalha
) Aposentado
) Pai desconhecido
) Proprietario de negocio

e e e e e N e R e . ]

QUEMTRABALHA E SUSTENTA A CASA?
) Pai
) Mae
) Irmaos
) Padrasto
) Madrasta
) Outros
) Avo ou avd

e e R e e e e N
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RENDA FAMILIAR
) | Salario minimo
) 2 Salarios minimos
) 3 salarios minimos
) 4 Salarios minimos
) Acima de 4 salarios minimos
) Acima de 8 salarios minimos
) Acima de 10 salarios minimos
) Acima de 15 salarios minimos
) Menos de | salario minimo

e e e e e N e N e .

« RECEBE BENEFICIO DE PRESTACAO CONTINUADA?
( )Sim
( ) Nao

* QUAL TIPO DE BENEFICIO?
() Bolsa familia

() INSS

( )BPC

() Outro

() Nao recebe

* NiVEL DE SATISFACAO QUANTO AO VALOR DO BENEFICIO
( )Alo

() Baixo

() Médio

() Baixissimo

() Nao recebe

* R§ TOTAL DA RENDA MENSAL?

* SITUACAO DA MORADIA?
() Propria

() Alugada

() Emprestada

* QUEM MORA NA CASA?
) Irmaos

) Primos

) Pais

) Tios

) Amigos

) Avos

) Outros

e e e e e R



« NUMERO DE PESSOAS NA FAMILIA?
) Dois

) Trés

) Quatro

) Cinco

) Seis

) Sete

) De oito a dez

) Acima de dez

P e e e e e e

« MAIS DE UM MEMBRO COM DEFICIENCIA?
( )Sim
( ) Nao

« IDADE DA PESSOA COM DEFICIENCIA?

+TIPO DE DEFICIENCIA?
) Fisica

) Intelectual

) Multipla

) Surdez

) Cegueira

) Sindromes

e e e N N N

*TIPO DE ESCOLA?
() Especial
() Comum

« PERIODO EM QUE ESTUDA?
() Manha

( )Tarde

() Noite

() Integral

« HA ALGUM MEMBRO DA FAMILIA QUE TENHA DEFICIENCIA E QUE NAO
ESTEJA FREQUENTANDO ALGUMA INSTITUICAO ESCOLAR?

( )Sim

( ) Nao

« SEXO DA PESSOA COM DEFICIENCIA?
() Masculino
() Feminino
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« A PESSOA COM DEFICIENCIA FREQUENTA LOCAIS PUBLICOS DE LAZER?

) Praga

) Shopping

) Cinema

) Atividades na Igreja
) Restaurante

) Clube

) Praia

) Outros

P e e e e e e

* PARTICIPA DE GRUPO DE APOIO?
( )Sim
( ) Nao

* PARTICIPA DE ENCONTROS SOCIAIS, JOGOS,
FAMILIARES E/OU AMIGOS?

( )Sim

( ) Nao

» PARTICIPA DE COMEMORAGOES EM GERAL?
( )Sim
( ) Nao

* ALGUM AMIGO O ACOMPANHA NAS ATIVIDADES?
( )Sim
( ) Nao

* FAZ COMPRAS SOZINHO?
( )Sim
( ) Nao

« CUIDA DE OUTROS MEMBROS DA FAMILIA?
( )Sim
( ) Nao

*VAI PARA A ESCOLA/TRABALHO SOZINHO?
( )Sim
( ) Nao

* REALIZA TAREFAS DOMESTICAS?
( )Sim
( ) Nao

BRINCADEIRAS

COM



* ENTRE OS PRINCIPAIS EVENTOS OCORRIDOS NA VIDA DA PESSOA COM
DEFICIENCIA ESTA A MUDANGA DE ESCOLA ETRABALHO?

() Sim

( ) Nao

* ENTRE OS PRINCIPAIS EVENTOS OCORRIDOS NA VIDA DA PESSOA COM
DEFICIENCIA ESTA UM FRACASSO ESCOLAR?

( )Sim

( ) Nao

* ENTRE OS PRINCIPAIS EVENTOS OCORRIDOS NA VIDA DA PESSOA COM
DEFICIENCIA ESTA UMA MUDANGA DE CASA?

( )Sim

( ) Nao

« UM DOS PRINCIPAIS EVENTOS OCORRIDOS NA VIDA DA PESSOA COM
DEFICIENCIA FOI A MAE COMEGAR ATRABALHAR FORA?

( )Sim

( ) Nao

* ENTRE OS PRINCIPAIS EVENTOS OCORRIDOS NA VIDA DA PESSOA COM
DEFICIENCIA ESTA PROBLEMAS FINANCEIROS?

( )Sim

( ) Nao

« ENTRE OS PRINCIPAIS EVENTOS OCORRIDOS NA VIDA DA PESSOA COM
DEFICIENCIA ESTA SEPARACAO OU DIVORCIO DOS PAIS?

( )Sim

( ) Nao

+ A PESSOA COM DEFICIENCIA TEM ALGUM TIPO DE RELACIONAMENTO
AFETIVO?

( )Sim

( ) Nao

* OS PAISTEMEM MORRER ANTES DO FILHO DEFICIENTE?
( )Sim
( ) Nao
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* QUAIS AS NECESSIDADES ESPECIFICAS MAIS SIGNIFICATIVAS QUE A PESSOA
COM DEFICIENCIA POSSUI NO MOMENTO?
) Transporte

) Moradia

) Saude

) Acessibilidade

) Educagao

) Alimentagao

) Envelhecimento

) Emprego

) Outros

e e e e e N T e e

+ QUAIS ASSUNTOS SAO ABORDADOS NA FAMILIA PELA PESSOA COM
DEFICIENCIA?

) Educagao

) Sexualidade

) Preconceito

) Oportunidade de trabalho

) Convivio social

) Acessibilidade

) Politica

) Outros

P e e e e e e

« A PESSOA COM DEFICIENCIA PARTICIPA DE QUAL PROGRAMA NA APAE?
) Escola

) Saide

) Esporte

) Artes

) Lazer

) Defesa dos direitos

) Casas lares

) Outros

P e e e e e e

* QUAL E O NIVEL DE SATISFACAO DO PROGRAMA ASSINALADO?
() Otimo

( ) Bom

() Razoavel

() Ruim

() Péssimo

* QUAL E O NIVEL DE PARTICIPACAO DO RESPONSAVEL NA APAE?
() Dirigente

() Voluntario

() Contratado

() Outros



* PARTICIPOU DA ULTIMA ASSEMBLEIA DE ELEICAO DA APAE?
() Sim
( ) Nao

* QUAL RELIGIAO A PESSOA COM DEFICIENCIA SEGUE?
) Catolica

) Evangélica

) Espirita

) Budista

) Ateu

) Islamica

) Judaica

) Nenhuma

P e e e e e e

* ESTADO
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A FAMILIA NO CONTEXTO DA DEFICIENCIA: ESTRUTURA E DINAMICA
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