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Quem cuida do cuidador?

“A populacdo sabe do isolamento social dos
cuidadores familiares? SO0 quem tem filhos com
deficiéncia grave sabe do tempo despendido para
cuida-los: é preciso protegé-los de toda forma de
abuso, negligéncia e maus tratos, interdita-los em
alguns casos, e, quanto ao bullying? Com tantas
tarefas e preocupacdes, o autocuidado dos seus
cuidadores passa a ser nenhum. Como estimular a
familia para que patrticipe de atividades sociais, formar
rede de amigos, sentir-se querida pelos demais?

Um cuidador bem cuidado, melhor cuidador
seral”.

Marilice Costi - Editora-Chefe da Revista O
CUIDADOR (2011).



Dedicatoria

As maes que transformam a experiéncia de ter um
filno com deficiéncia em aprendizado e oportunidade
de criar relagdes sociais significativas e importantes
para um mundo melhor e aos trabalhadores do SUAS,
com o desejo que eles compreendam esta riqueza de
oportunidade de atuacao conjunta na qualificacdo das

suas valiosas intervencgoes.
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RESUMO

Este estudo pretende oferecer um olhar ampliado sobre as especificidades das
demandas de protecdo social das pessoas com deficiéncia e suas familias, em
especial, as relativas aos filhos e suas maes cuidadoras. Consideram-se como
relevantes a analise das demandas proprias das maes cuidadoras, no que diz
respeito a importancia com os autocuidados; dos suportes e apoios para evitar as
situacOes de estresse intenso decorrente da sobrecarga de trabalho; de evitar o
empobrecimento das familias em virtude dos altos custos das situacfes de
dependéncia e da impossibilidade de conjugar cuidados e trabalho, e de evitar os
riscos de isolamento social de cuidados e cuidadoras. Partindo de uma discusséao
sobre os conceitos de deficiéncia, autonomia, dependéncia e cuidados, apresentam-
se as abordagens mais frequentes na literatura sobre as Pessoas com Deficiéncia e
suas familias em suas demandas ao Estado no campo da protecdo social e
superacao das barreiras para autonomia e inclusao social. Por fim, apresenta-se o
debate sobre as demandas dirigidas ao Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS)

e as possibilidades de oferta de servigos por este sistema.

Palavras-chave: familia, mulheres, maes cuidadoras, filhos com deficiéncia,

dependéncia, cuidados, autonomia, Protecdo Social, Assisténcia Social, SUAS.



ABSTRACT

This study intends to provide a wide point of view about specificities of the
requests of social protection for disabled people and their family, especially those
concerning children and their caregiving mothers. It's considered as significant an
analysis of the requests pertaining to caregiving mothers, with regard to the
importance of self-care; support and backup to avoid extreme stressful situations as
a result of overworking. Besides, it's considered even more important to discuss the
actions (or policies) which could prevent family from growing poor due to high
expenditures originated in situations of dependency and incapability of combining
work and care, and the risks of social isolation of caring and caregivers. As from a
discussion about disability, autonomy, dependency and care meanings, it presents
the most frequent approaches in literature on People with Disability and their families
in their requests directed to State in the field of social protection and overcoming
these barriers so as to autonomy and social inclusion. Finally, the debate on requests
directed to Social Integrate Assistance System (SUAS) and the possibilities of

service offerings by this system are presented.

KEYWORDS:

Family, women, caregiving mothers, disabled children, dependency, care, autonomy,

Social Protection, Social Assistance, SUAS.
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INTRODUCAO

Este estudo tem como objetivo geral conhecer melhor as caracteristicas das
situacoes de dependéncia, em especial as decorrentes de ter uma deficiéncia, a
oferta de cuidados e as necessidades especiais dos cuidadores, no sentido de
aperfeicoar o atendimento de suas demandas no ambito do Sistema de Protecéo
Social, com énfase no Sistema Unico da Assisténcia Social (SUAS). Em termos
especificos, pretende-se oferecer um levantamento sobre conceitos e concepcdes
relativas a deficiéncia, dependéncia e autonomia, cuidados essenciais e a relacao
entre cuidados e cuidadores. A importancia do papel dos cuidadores e suas
necessidades de apoio, em especial as mulheres e maes de filhos com deficiéncia e
se estas necessitam de servicos diferenciados a serem ofertados no ambito do
SUAS, sera o foco principal deste estudo.

Nesse sentido, € de suma importancia avaliar o perfil que marca a
necessidade de cuidados das pessoas em situacdo de dependéncia e as demandas
apresentadas por elas e seus cuidadores, em especial, quando a mae é a cuidadora.
Cabe, assim, observar no que diz respeito as circunstancias em que ocorrem as
demandas por cuidados, sua periodicidade, duracdo, restricdo, dentre outras e o
perfil das demandas apresentadas pelos cuidadores, buscando identificar as
vulnerabilidades e riscos desta condicdo como o isolamento social do cuidador,
negligéncia ou superprotecao nos cuidados, sobrecarga de trabalho, negligéncia nos
seus autocuidados, prejuizo no desenvolvimento de projetos pessoais, dentre
outros.

As perguntas delineadoras deste estudo se concentram em um conjunto de
guestionamentos fundamentais, tais como:

a) Quais as demandas apresentadas pelo filho com deficiéncia.

b) Quem oferta os cuidados essenciais.

c) Qual aintensidade dos cuidados ofertados pelas maes.

d) Quais as demandas das mées cuidadoras quando arcam com 0S

cuidados.

e) Quais demandas destas cuidadoras podem ser atendidas no ambito do

SUAS.
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Destacadas as problematizacdes, faz-se necessario cogitar algumas
hipoteses colhidas na observagdo de conjunturas reais que cercam o tema de

estudo. Sao elas:

a) As maes cuidadoras precisam de apoio e suportes;

b) O SUAS néo reconhece estas demandas por suportes e apoios como
préprias do seu ambito de competéncia,

c) A constatacdo de que existe um publico de maes que nao dirige suas
demandas de suporte e apoio para o SUAS;

b) A concordancia entre as mées e o SUAS quanto a existéncia real de tais
necessidades e a compatibilidade de competéncias, mas o SUAS ainda néo
dispbe de servigos, equipamentos e pessoal qualificado para oferecer

servigos com esta finalidade.

Delimitacdo do estudo

A situacéo de dependéncia e a necessidade de cuidados estdo associadas,
predominantemente, as deficiéncias, doencas incapacitantes e a idade (pessoas
idosas e criancas) e por esta razao, inseridas nas discussdes relativas as ofertas do
Sistema de Protecdo Social. Este se torna, portanto, o principal referencial tedrico
para discussdes sobre essa teméatica. Contudo, cada grupo traz especificidades na
sua caracterizacdo e nas suas demandas por cuidados. Por exemplo, o grupo das
pessoas com deficiéncia varia em funcédo do tipo de deficiéncia (fisica, auditiva,
visual, intelectual, psicossocial, autismo e mudltipla), do nivel de dependéncia, da

idade, do sexo, dentre outros.

Este estudo, embora va se valer da contextualizagdo ao qual esta inserido
como relativo a dependéncia, se limita a avaliar a relacdo de cuidados necessarios
as pessoas com dependéncia em virtude de deficiéncia, em especial os ofertados
pelas mées aos seus filhos. Tais cuidados devem ser analisados a partir das
dimensbes da vinculacdo afetiva e emocional exclusiva desta relagdo e,

considerando a caréncia de oferta publica, a preponderancia da oferta de cuidados
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no ambito familiar pelas mulheres e mées, e seus impactos na vida destas

cuidadoras.

Frente ao perfil dos cuidados ofertados pelas mées, o carater continuado, a
busca por informacdes qualificadas, a caréncia e a fragmentacdo da oferta de
servicos publicos, agrega-se a longa exposicdo ao estresse, a sobrecarga de
trabalho e ao abandono de aspectos importantes da sua vida pessoal. Os cuidados
muitas vezes, também enfrentam demandas por redimensionamento do ambiente do
domicilio como possibilidade de local para receber servigos, inclusive publicos,
dentre outras adaptacOes e sob diversas orientacdes. Pretende-se, neste trabalho,
destacar em que consiste 0 ato de cuidar pelas mées, quais desafios estdo postos e
a quem elas podem recorrer na busca de suportes e apoios para qualificar sua
atuacao e ao mesmo tempo, serem acolhidas como sujeito de direito, na perspectiva
da oferta publica de apoio aos cuidadores, em especial as mées.

Para este estudo, sera considerada deficiéncia como “problemas nas
funcdes fisioldgicas e psicoldgicas localizadas na estrutura do corpo devido a uma
doenca, leséo ou transtorno que provoca a limitacdo da realizagdo das atividades e
restringe a participacdo social” (CIF 2001, p.21). As deficiéncias, segundo esta
Classificacdo, sdo categorizadas em fisica, intelectual, auditiva, visual, psicossocial,

autismo e multipla.

A categorizacdo das deficiéncias n&o sera considerada eixo relevante deste
estudo, uma vez que esta sendo considerado o fendmeno deficiéncia e
dependéncia e suas implica¢des de cuidados. Desta forma, considerar-se-a o nivel
de dependéncia como determinante de maior ou menor demanda por cuidados. A
avaliacdo de incapacidade e do nivel de dependéncia também tem como
referéncia a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF) aprovada pela Organizacdo Mundial de Saude em (OMS) em 2001.

A condicdo da pobreza sera considerada apenas como agravante no acesso
aos servicos, uma vez que o que se pretende é descrever as dimensfes do cuidar
exercido pelas mées cuidadoras como relevantes e, portanto, demandatarias de

servicos, inclusive socioassistenciais no ambito do SUAS, na perspectiva da
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legitimacao do direito de cidada. O domicilio da mae e as especificidades de um
espaco privado familiar também serdo considerados relevantes para a identificacao

de possibilidades na oferta de servigcos publicos de apoio.

A dimensao cuidados com as pessoas com deficiéncia em situacao de
dependéncia quer sejam ofertados por profissionais ou, informalmente, por
familiares, é concebida pela CIF (2001) como facilitadora na superacdo de barreiras
e na ampliacdo da participacdo social, porque ampliam as possibilidades de
realizacdo das atividades e participacdo social marcando em definitivo o seu carater

de importancia.

Justificativa

Este estudo é importante pela possibilidade de identificar demandas, os
apoios existentes e as necessidades de novos servicos nas situacfes de
dependéncia e seus cuidados, em especial, as maes cuidadoras, reconhecendo o
carater publico das questdes relativas a atividade ocupacional de cuidar de pessoas
com deficiéncia que durante anos, foi considerada como responsabilidade doméstica
e desenvolvida no espaco privado, preponderantemente pelas mulheres e maes.
Esta atividade vem ganhando, nos ultimos anos, progressivo reconhecimento de sua
importdncia na complementaridade das acBes de atencdo as pessoas com
deficiéncia e/ou em situacdo de dependéncia, assim como, na construcdo da
intersetorialidade para atender as multiplas dimensdes do cuidar na perspectiva da

incluséo social das pessoas com deficiéncia.

Por muito tempo, o ato de cuidar foi de competéncia exclusiva de alguns
integrantes da familia (méaes, avos, filhas). Tarefa complexa, mas sem o devido
reconhecimento, formacédo, apoio e remuneracdo. Atualmente, ganha face publica,
diante da intersetorialidade necessaria a atencdo integral dessas pessoas,
pressupondo a atuacdo simultanea de especialistas, técnicos de distintas areas e
familiares, em servigos qualificados, integrados, sistematizados e continuados. O
debate sobre o cuidador familiar também representa as novas constituicbes e

arranjos familiares, constituidas cada vez mais por um numero reduzido de
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integrantes, pelo ingresso das mulheres no mercado de trabalho, dentre outros
aspectos que marcam as mudancas recentes das dinamicas familiares nas

sociedades modernas.

Apesar da relevancia do ato de cuidar, a sua face publica no Brasil s6
emergiu recentemente com a incorporacdo as politicas publicas de assisténcia
social, saude e educacdo, de acdes de ampliacdo e qualificacdo das atencodes
nestas areas para pessoas com deficiéncia e/ou situacdo de dependéncia. Por
exemplo, o cuidado no domicilio foi incorporado aos procedimentos de internagéo
domiciliar no Sistema Unico de Saude (SUS), para evitar longas internacdes
hospitalares e permitir a continuidade dos atendimentos sob a forma de internagéo
domiciliar de pacientes em condicGes especiais de saude. Outras politicas publicas
incluiram esta possibilidade de atencdo nos seus servigos. A Assisténcia Social,
desde o ano 2000 e ao implantar o SUAS, a partir de 2005, incluiu a oferta de
servicos de atendimento as pessoas com deficiéncia, idosas e suas familias nos
servicos do SUAS, no domicilio e nas unidades especializadas, com o objetivo de
prevenir agravos das situacdes de vulnerabilidade, risco e violacdo dos direitos,
evitar o isolamento, o abandono, a fragilidade e a ruptura dos vinculos familiares. A
Educacdo, na perspectiva da Educacdo Inclusiva, também prevé em sua
regulamentacao a atuacdo concomitante de profissionais cuidadores na sala de aula
para possibilitar o0 acesso a educacao de criancas e adolescentes com deficiéncias

gue demandarem este tipo de apoio.

Porém, o fato de ampliarem as previsdes legais sobre a responsabilidade
publica na oferta de cuidados de pessoas com deficiéncia ndo reverteu o fato de que
estes ainda séo, predominantes, das familias. No caso dos filhos com deficiéncia, as
maes sdo as principais cuidadoras como sera apontado nos préoximos capitulos.
Embora a face mais visivel dos cuidados e protecdo dos filhos com deficiéncia seja a
rotina dos cuidados diarios, o esforco fisico das atividades e os altos custos
financeiros proprios do ato de cuidar, este trabalho pretende se dedicar a
compreender a dinamica desenvolvida pelas maes neste papel social e na
identificacdo de outras questfes relativas a convivéncia diaria com um filho com
deficiéncia, e a necessidade de autocuidados, na perspectiva de identificar suportes

e apoios importantes as cuidadoras maes para favorecer a compatibilizacdo dos
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cuidados prolongados e a garantia de bem estar das cuidadoras, bem como do
desenvolvimento dos seus projetos pessoais de trabalho, estudo, dentre outros.

Sabe-se que a convivéncia com a deficiéncia significa também conviver com
a busca por explicagbes, “porque eu?”, com algumas construgbes sociais sobre
conceitos e concepcdes, valores, desinformacdo, preconceitos, vinculagbes
religiosas, dentre outras, que implicam a conducdo das relacbes com este
fenbmeno. Encontramos relatos frequentes sobre como as préprias maes se véem
OuU como 0s outros véem a elas: “este filho foi a mim enviado para que eu crescesse
espiritualmente”, “Deus sabe a quem enviar grandes missdes; s6 lhe enviou esta
missdo porque sabe que vocé da conta” ou “ter um filho com deficiéncia € um
carma”. As vezes as maes ndo conseguem separar o que € ser uma pessoa, uma
mulher, mée de outros filhos, do seu papel de protetora do filho com deficiéncia,
como relata esta mae, sobre a sua condi¢éo pessoal:

Mae. Como posso descrever esta experiéncial

Bem, vou descrever os meus proprios sentimentos que mudam
diariamente.

E como um espectro das emogdes que parecem contradizer-se.
Uma vida dos paradoxos. Forte o bastante para enfrentar a
adversidade, mas muitas vezes impotente face aos desafios. Todo o
dia € da energizacdo a exaustdo. As vezes, ndo consigo me
reconhecer enquanto mulher, somente o chip de mée, pois a ligagéo
é maior e mais forte. Teresa, mée.
(www.autistaespecial.webnode.com.br. Acesso em 20/06/2011).

Este estudo, portanto, pretende discorrer sobre as condigcbes aqui
referenciadas, identificar demandas por cuidados para as maes e seus filhos,
caracteristicas das ofertas existentes e fazer proposi¢cdes para o Sistema de

Protecdo Social no Brasil, com énfase no SUAS.

Metodologia de Pesquisa

No desenvolvimento deste estudo, foi utilizada a abordagem

metodoldgica qualitativa das informacdes, dadas a complexidade das questdes e

a necessidade de usar uma técnica que permita a expressdo da diversidade dos


http://www.autistaespecial.webnode.com.br/
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atores envolvidos. Este estudo tem o objetivo de explorar um tema pouco conhecido
e de contribuir para a construcéo de novos direitos sociais.

Neste sentido, o ponto de partida foi a realizacdo de uma pesquisa
bibliografica sobre legislagdo, conceitos e concepcdes relativas as pessoas com
deficiéncia e a historia do processo de inclusdo social dessas pessoas; a
dependéncia de terceiros e seus reflexos na necessidade de cuidados; os cuidados
ofertados pela familia; os novos arranjos familiares no momento atual de
transformacdes politicas e sociais para as familias; a preméncia do trabalhar fora
para sustento da familia e a conciliagdo dos varios papéis sociais da condicdo da
mulher, mae; o Sistema de Protecdo Social no Brasil, a instituicdo da Assisténcia
Social como Politica Publica e os Servigcos Socioassistenciais Tipificados no ambito
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS): como estes se organizam, ou podem
vir a se organizar, para fazer face as demandas das mées cuidadoras e dos seus
filhos por servicos de suportes e apoios no fortalecimento do papel protetivo na

familia.

A preponderancia da oferta de cuidados nas familias ofertados pelas
mulheres, mées seréa referenciada por estudos, como por exemplo, o Questionario
para ldentificacdo das Barreiras para acesso e Permanéncia na Escola das
Pessoas com Deficiéncias Beneficiarias do Beneficio de Prestacdo Continuada
da Assisténcia Social (BPC). Este levantamento foi idealizado pelo Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS) - Secretaria Nacional de
Assisténcia Social (SNAS), no ano de 2009, como parte do Programa BPC na
Escola, que teve por objetivo identificar e propor agdes de superacao das barreiras
que impedem o0 acesso e permanéncia dos beneficiarios nas Escolas. O
Questionario foi aplicado, a partir de um processo de adesdo dos Municipios em
todo o territério nacional, priorizando-se os beneficiarios com idade entre 0 a 18
anos, com qualquer tipo de deficiéncia. O resultado se deu na aplicagdo de 190.644

guestionarios, que foram objeto da analise técnica pelo MDS ora referenciada.

Utilizou-se ainda, depoimentos postados por maes, via internet, no site

www.autistaespecial.webnode.com.br construido em 2010, com o objetivo de criar

espaco para divulgacdo do cotidiano das familias com filhos com deficiéncia, troca


http://www.autistaespecial.webnode.com.br/
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de informacgdes e experiéncias, na perspectiva de ampliar redes de conhecimento e
solidariedade entre familias e a sociedade.

Considerando que o estudo tem por objetivo os cuidados ofertados as
pessoas com deficiéncia, em especial pelas méaes cuidadoras, para conhecer o
cotidiano das maes com seus filhos, como elas buscam apoio, quais 0s servi¢cos que
necessitam para ampliar os cuidados ofertados e como elas garantem seus
autocuidados, foi utilizada a técnica de pesquisa qualitativa exploratdria denominada
Grupo Focal’. Essa técnica é frequentemente utilizada para complementar
informacgdes, conhecer atitudes, opinides, percep¢cdes e comportamentos, uma vez
que, embora o comportamento seja de cunho pessoal e particular, em grande parte
€ culturalmente moldado e socialmente construido. Contribui para ampliar a
perspectiva de debate das mées sobre suas situagdes pessoais a partir da escuta de
relatos dos seus pares sobre situacdes semelhantes, favorecidas pelo conforto da
sensacao de pertencimento a um grupo, fazendo surgir questbes que as vezes néo

emergem por falta de espaco onde elas se sintam encorajadas a participar.

Desenvolvimento do Grupo Focal

Como técnica de pesquisa qualitativa, o Grupo Focal obtém dados a partir
de reunibes em grupos com pessoas que representam o objeto de estudo. Permite
gue, no grupo, as pessoas escutem a opinido dos outros, antes de emitirem o0 seu
ponto de vista, podendo mudar ou fundamentar melhor a sua posicao inicial. Tal
metodologia € importante ainda por favorecer o envolvimento do publico na
qualificacdo de diagnosticos e legitimando demandas e prioridades, o que evita
programas concebidos apenas pelos dirigentes centrais e fadados ao insucesso pela

nao adesao da populacéo.

Morgan (1997) define grupos focais como uma técnica de pesquisa que

coleta dados por meio das interagcdes grupais ao se discutir um tépico especial

! Mais detalhes, conferir: LERVOLINO, SA.; PELICIONI, MCF. A utilizagdo do grupo focal como
metodologia qualitativa na promocao da saude. Rev Esc Enf USP, v.35, n.2, p.115-21, jun, 2001.
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sugerido pelo pesquisador. Como técnica, ocupa uma posi¢ao intermediaria entre a
observacao participante e as entrevistas em profundidade.

A esséncia da técnica Grupo Focal esta na interacdo entre os participantes e
0 pesquisador que objetiva colher dados a partir da discussdo focada em tépicos
especificos e diretivos. E composto de 10 a 15 participantes selecionados por
apresentarem certas caracteristicas em comum, que estdo associadas ao topico que
esta sendo pesquisado. Sua duracao tipica € de uma hora e meia e pode valer-se de
eixos teméaticos motivadores das discussdes, do acompanhamento de um

moderador, do pesquisador e de um auxiliar, observador.

A organizacdo do Grupo Focal para este estudo teve inicio com o
recrutamento das maes voluntarias, por meio de mensagens eletrdnicas e
telefonemas dirigidos as Associacfes que atendem as Pessoas com Deficiéncia e
aos 6rgdos de governo com atuacdo nesta area. Participaram do grupo 12 maes
com filhos com idade entre trés a 33 anos, que foram acometidos por distintos tipos
de deficiéncia, com alto nivel de dependéncia conforme segue: Sindrome de Down,
Sindrome de West, lesdo cerebral, hidrocefalia, deficiéncia fisica, auditiva, visual e

multipla.

Apébs a reunido, os dados obtidos com o Grupo Focal foram sistematizados
e integrados ao capitulo 3 deste estudo. Os resultados, juntamente com as demais
dimensdes deste trabalho dialogardo com as possibilidades de identificar servigos
diferenciados no ambito do SUAS para atender aos cuidados nas situagbes de

dependéncia e aos seus cuidadores, em especial as maes.

Durante a realizacdo do grupo, foram utilizadas perguntas sobre eixos
tematicos provocadores de discussdes, tais como:
1 - Se as maes consideram que os filhos com deficiéncia recebem os cuidados que
precisam.
2 — Se os cuidados sédo ofertados predominantemente pelas mées e de que tipo de
ajuda elas precisam.
3 - Quiais servicos e beneficios poderiam ser ofertados pelo SUAS com o objetivo de

atender aos filhos com deficiéncia e as maes cuidadoras.
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Referencial Tedrico e apresentacdo do Estudo

Este estudo trata, sobretudo, de uma avaliacdo sobre a crescente demanda
populacional por cuidados requerida pelas situacdes de dependéncia vivenciadas
pelas sociedades atuais. Fendbmeno complexo decorrente do envelhecimento
populacional em virtude do aumento da expectativa de vida e da diminuicdo da taxa
de natalidade das familias. Resulta ainda do aumento do ingresso das mulheres no
mercado de trabalho e das situacdes de deficiéncia e suas possibilidades de
autonomia, a partir da oferta de cuidados adequados. E sobre o grupo de pessoas
com deficiéncia, em especial na relacdo mae e filhos, que este estudo se
concentrard para saber como estas transformacdes sociais e politicas estdo a exigir
do poder publico uma maior oferta de servicos de cuidados que contribuam para
romper barreiras e ampliar a participacao social de cuidados e cuidadores. Portanto,
o0 aumento de demanda por cuidados impde novas solucdes para os Sistemas de

Protecédo Social.

Como referencial tet6rico desta pesquisa, ganha relevancia estudos que se
propbem a andlise do comportamento dos Sistemas de Protecdo Social e em
particular, a trajetéria brasileira, com énfase no SUAS, no enfrentamento destas
guestbes. Estudos que permitem fazer reflexdes sobre como é viver em uma
sociedade “sem cuidados”, com direitos violados em uma chamada “situacdo de
opressao social” e como o Estado organiza servicos, serdo referenciados ao longo

deste trabalho.

Construcgdes tedricas, conceitos e concepgdes que versem sobre deficiéncia,
dependéncia e autonomia, assim como, sobre a oferta de cuidados no ambito
familiar, pelas mulheres e mées e como elas se sentem nesta condi¢cdo, também
serdo consideradas importantes na perspectiva de construgdo de uma rede publica
de cuidados, na superacéo das situagdes de vulnerabilidade, risco pessoal e social e
de violacdo de direitos presentes nesta relacdo. Da mesma forma, estudos que
referenciem a importancia da instituicdo de politicas publicas de apoio as questdes
de género e favorecam a autonomia das mulheres serdo consideradas neste estudo

por contribuirem para a compreensdo do fendmeno prestar cuidados no domicilio e
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a necessidade de compatibilizagdo com o trabalho fora de casa e com a construgéo
de projetos pessoais, desafios postos para as mulheres das sociedades atuais.

Planejamento temético — Capitulos da Monografia

Em matéria de planejamento tematico para este estudo, a divisdo por
capitulos abrangera as seguintes dimensodes:

» Capitulo | - versara sobre a trajetéria dos direitos das pessoas com

deficiéncia, a evolugéo conceitual sobre deficiéncia, dependéncia e autonomia

e como o Estado incorpora as demandas deste grupo social;

= Capitulo Il - fard uma analise da trajetéria dos Sistemas de Protecdo Social e
seus desafios no enfrentamento das situacfes de dependéncia como uma

guestao social;

= Capitulo lll - oferecerd um olhar sobre o perfil dos Cuidados e Cuidadores,
em especial sobre filhos com deficiéncia e suas méaes: como elas se
percebem nesta condicdo e suas necessidades especiais de servicos e

beneficios;

= As Consideragdes Finais serdo sobre como o Sistema de Protecdo Social
Brasileiro, com énfase no SUAS, se materializa como espaco de ofertas para
promoc¢do da autonomia pessoal e assisténcia as pessoas em situagcdo de
dependéncia e seus cuidadores, em especial as Maes Cuidadoras e seus
filhos.

Neste contexto, espera-se que este estudo traga elementos que sirvam de
subsidios para o planejamento e a organizagdo dos servicos e beneficios, das
capacidades profissionais necessarias, dos conteados para capacitacdes
especificas, das orientacbes sobre ambientes e recursos materiais, dentre outros
indicadores. Reafirma-se, portanto, a necessidade de se estabelecer um
planejamento, sistematizacao, continuidade e intersetorialidade das acbes ofertadas
destinadas aos Cuidados e a seus Cuidadores, o que confirma o papel do SUAS
como espaco privilegiado nas ofertas para a promocdo da autonomia pessoal e

assisténcia as pessoas em situacao de dependéncia e aos seus cuidadores.
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CAPITULO |

AS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO CONTEXTO HISTORICO DE
CONQUISTA DA AUTONOMIA

Ser uma pessoa com deficiéncia e se integrar em movimentos sociais de
luta pelos direitos parece uma trajetoria natural, mas ndo é. Nascemos sob a égide
da normalidade e com uma vaga noc¢éo de que caso haja algum problema de saude
0os médicos e a medicina milagrosamente se encarregardo de curar tudo e
rapidamente. Mas as vezes nao é bem assim e algumas questdes de saude como
doencas, alteracdes genéticas, lesbes ou transtornos, provocam deficiéncias. As
deficiéncias sao categorizadas como: fisica, auditiva, visual, intelectual,

psicossociais, autismo® e mltiplas.

As deficiéncias geram limitagcfes na capacidade de realizar atividades,
gue variam na intensidade (para algumas atividades, para muitas atividades ou para
todas as atividades). Estas limitagbes implicam necessidades de recebimento de
apoios e de ter acesso as tecnologias assistivas, que variam na frequéncia
(poucos apoios, muitos apoios, apoios o tempo todo). Estes apoios incluem os
ofertados por terceiros (por assistentes pessoais, atendentes pessoais ou
cuidadores). Na relagéo entre as pessoas com deficiéncia e 0 meio em que elas
vivem existem barreiras (sdo as barreiras arquitetdnicas, ambientais, de
comunicacdo ou atitudinais) provocando situacdes de dependéncia. As situacdes
de dependéncia variam de acordo com a severidade da deficiéncia e os suportes e
apoios recedidos. As barreiras existentes restringem a particiapacdo social das
pessoas com deficiéncia. Neste contexto, as acdes das politicas publicas e da

sociedade devem objetivar:

’A Classificagdo Internacional de Funcionalidade (CIF 2001) considera o AUTISMO — deficiéncia das func¢des da
mente responsdveis pelas intera¢des psicossociais globais.
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= aprevencao das deficiéncias;

* a atencdo integral as suas necessidades em saude, educacdo, trabalho,
assisténcia social, acesso a renda, habitacdo, dentre outras, e,
principalmente,

= ao rompimento de barreiras que impedem a participacdo social.

Esta sequéncia de conceitos apresentada no paragrafo anterior consta da
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF)?
aprovada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), no ano de 2001 e adotada
pelos paises membros, inclusive pelo Brasil. Importante por ampliar conceitos e
concepclOes sobre o tema, esta sequéncia supera as restricbes impostas pelas
abordagens categorizadas de deficiéncia (fisica, mental, auditiva, visual e mdailtipla) e
avanca apontando estratégias de enfrentamento do fenémeno deficiéncia e

participacdo social quando localiza cada etapa do processo.

A CIF inova e amplia conceitos e concepcfes na area ao considerar 0s
aspectos pessoais, sociais e os fatores ambientais do entorno como facilitadores ou
como barreiras para a participacdo social das pessoas com deficiéncia propondo,
assim, uma partilha de responsabilidades sobre o processo de inclusao social destas
pessoas com a sociedade. A CIF construiu esta sequéncia de conceitos reafirmando
gue o fenbmeno deficiéncia, dependéncia e participacdo social parte da condicdo
inicial da existéncia de uma Situacao de Saude, localizada na estrutura do CORPO
(no cérebro ou qualquer outra estrutura ou sistema do corpo), que gera uma
Deficiéncia das func¢des (que pode ser da mente ou de quaisquer outras funcdes do
sistema). A deficiéncia gera Limitacdo da realizagdo das atividades e diz respeito
a PESSOA. Por outro lado, a Restricdo a Participacdo Social em decorréncia da
interacdo da pessoa com deficiéncia e as barreiras existentes no meio onde vive diz
respeito a SOCIEDADE.

® A CIF - Classificaco Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide, publicada pela OMS
em 2001 - representa a revisdo da International Classification of Impairments, Disabilities, and
Handicps (ICIDH), publicada pela Organizacdo Mundial de Salde (OMS), em 1980. Apresenta uma
perspectiva em que a funcionalidade e a incapacidade dos individuos sdo determinadas pelo contexto
ambiental onde as pessoas vivem. A CIF representa uma mudanca de paradigmas para se pensar e
trabalhar a deficiéncia e a incapacidade, constituindo um instrumento importante para avaliacdo das
condi¢bes de vida e para a promogéo de politicas de inclusdo social. A CIF é baseada, portanto,
numa abordagem biopsicosocial que incorpora os componentes de salde nos niveis corporais e
sociais.



26

A sequéncia de conceitos definida pela CIF em 2001 fundamentou o0 novo
conceito de Pessoa com Deficiéncia adotado pela Convencao Internacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD) aprovada na Organizacdo da Nacdes

Unidas (ONU) e retificada pelo Brasil em 2009 conforme segue:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interacdo com diversas barreiras, obstruem sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condi¢cdes com as demais pessoas”.

Como é possivel constatar, a dependéncia € um conceito ralacional, varia
da interacdo da pessoa com deficiéncia com o meio onde vive, de pessoa para
pessoa, mas, sobretudo do grau de autonomia conquistado. Assim, autonomia e
dependéncia passam a ser um binbmio que vai nortear as discussbes em torno da
desejada participacao social das pessoas com deficiéncia. De antemao, ja € possivel
afirmar que deficiéncia ndo é sindnimo de dependéncia. A deficiéncia é natural da
condicdo humana, como o € ser alto, baixo, negro, branco, ou com outras
caracteristicas pessoais. Porém, o desconhecimento, o preconceito e as inUmeras
barreiras existentes no dia a dia das pessoas com deficiéncia a colocam em situacao
de dependéncia, vulnerabilidade, risco pessoal e social. Os riscos sociais séo
comuns a todos. Porém, quanto menor a capacidade de enfrentamento, maior a
probabilidade de que a pessoa, em especial a com deficiéncia, vivencie situacdes de
violacdo de direitos. As situacdes de extrema pobreza, o convivio em ambientes sem
acessibilidade, a falta de assisténcia em saude, a baixa escolaridade e a auséncia
de cuidados, ampliam as situagfes de dependéncia, dificultam a autonomia e a

participacéo social das pessoas com deficiéncia.

* Este conceito de Pessoa com Deficiéncia foi eleito pelos movimentos em varios paises e integra o
Artigo 1° dos Propositos da Convengdo sobre os Direitos das Pessoa com Deficiéncia (CDPD)
aprovada na Assembleia Geral da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) em 30/03/2007, ratificada
pelos paises membros e, pelo Brasil, inicialmente aprovando, em 2008, o texto da Convengdo e seu

Protocolo Facultativo e, em 25/08/2009, como emenda a Constituicdo Federal, por meio do Decreto n° 6949 de
25/08/2009.
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Tanto para a pessoa que adquire uma deficiéncia quanto para a mae que,
inesperadamente, vé seu filho nascer com uma deficiéncia, ou adquirir uma
deficiéncia, significa o inicio de uma nova histéria de vida marcada por muitos
desafios e pela mudanca de planos. Significa que um ideal se interrompe. Adultos
gue véem sua autonomia ameacada ou interrompida pela deficiéncia e que passam
a necessitar de cuidados, méaes que véem seus sonhos de ter um filho “perfeito”,
com saude, onde eles possam conviver com ricas relacdes de trocas e trajetorias de
desenvolvimento escolhidas por eles, ganharem outros rumos marcados pela
necessidade de cuidados em tempo integral. Estas mudangas provocadas pela
convivéncia com a deficiéncia e a dependéncia requerem a construcao de novos
projetos pessoais. Os desafios do ver-se frente ao novo, da necessidade de novos
conhecimentos, do associar-se aos pares para fortalecer-se como grupo na luta
coletiva por direitos, compreender as dimensfes sociais, politicas e econémicas, da
convivéncia com a deficiéncia em uma sociedade ainda ndo inclusiva €, sobretudo,
incorporar outros papéis sociais e politicos impostos por esta nova condicéo.

Para seguir refletindo sobre esta tematica um relevante ponto de partida
pode ser dado pelo conceito sobre Pessoas com Deficiéncia constante da
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD 2007) ja
referenciado neste capitulo, para compreender melhor o que este conceito propde:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras,
obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em

igualdades de condi¢cGes com as demais pessoas.

Essa conceituacdo, com caracteristicas de afirmacao, ressaltando a relacéo
do grupo de pessoas com deficiéncia com o meio social onde vive e suas barreiras,
€ resultado da construgdo histdrica protagonizada pelos movimentos sociais de
defesa de direitos das pessoas com deficiéncia e suas familias na busca por
identificacbes, conceitos e concepcdes que pudessem traduzir o sentimento coletivo

de respeito a deficiéncia como natural da condicdo humana. Porém, cabe ressaltar:
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“a participacdo social das pessoas com deficiéncia se dard na
medida da capacidade de a sociedade contribuir na construcdo e
resgate de suas condi¢cdes de enfrentamento das barreiras naturais
ou impostas pelo homem” (SASSAKI 2011).

Vale ressaltar ainda que, atendendo aos conceitos e concepg¢des constantes
da CIF, a Convencéo sobre os Direitos das Pessoa com Deficiéncia (CDPD) ampliou
direitos e identificou novas categorias de deficiéncias as ja reconhecidas (fisica,
auditiva, visual, mental e multipla), incluindo as deficiéncias psicossociais. De
acordo com a Convencédo: se uma pessoa tem impedimentos de natureza fisica ela
€ uma pessoa com deficiéncia fisica; se o impedimento for de natureza intelectual
ela é uma pessoa com deficiéncia intelectual (antiga deficiéncia mental); se de
natureza sensorial (auditiva) ela € uma pessoa com deficiéncia auditiva; se de
natureza sensorial (visual) ela € uma pessoa com deficiéncia visual. Se a pessoa
tem impedimentos de natureza mental (Transtorno Global do Desenvolvimento
(TGD), Sindrome de Autismo, Asperg, Rett) ela € uma pessoa com deficiéncia
psicossocial; Se a pessoa tiver mais de um impedimento ela é uma pessoa com

deficiéncia multipla.

A insercao do tema “deficiéncia psicossocial” na Convencdo como categoria
de deficiéncia representa uma histérica vitoria da luta das pessoas com deficiéncia
psicossocial, dos seus familiares, dos profissionais e amigos. Significa dizer que
criancas, adolescentes e adultos conhecidos nas escolas como “alunos com
problemas de conduta”, como os portadores de Transtorno Global do
Desenvolvimento (TGD), Sindromes do Autismo, Asperg, Rett, e outros quadros
neuroldgicos infanto-juvenis poderdo fazer parte do segmento das pessoas com
deficiéncia e beneficiarem-se das medidas asseguradas pela CDPD e de toda a

legislac&o brasileira relativa ao tema.

Como visto até entdo, a conquista da autonomia das pessoas com
deficiéncia no Brasil e no mundo, exige uma compreensdo de suas mudltiplas
dimensdes no ambito do direito social, politico e econdmico. A descricdo analitica
deste processo requer, portanto, uma revisita ndo s6 a evolucdo conceitual de
deficiéncia ( incapacidade/impedimento), dependéncia e autonomia, trés termos

muito caros ao tema, como também sobre o que significa ser uma pessoa com
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deficiéncia em interacdo com 0 meio e suas barreiras naturais ou impostas pelo
homem, o notdvel avanco da ciéncia e, principalmente, como o Brasil e 0 mundo
vém incorporando as demandas desta populacdo nas suas politicas publicas de

direito.

No livro Deficiéncia e Igualdade (2010), Débora Diniz, Marcelo Medeiros e
Livia Barbosa organizam um conjunto de avaliacbes sobre a definicdo de
deficiéncia e o significado deste debate como provocador de mudangas nessa
categoria. Na obra em questao, a definicdo de deficiéncia é relacionada com a forma
com gue as pessoas com deficiéncia sdo reconhecidas e tratadas pela sociedade.
Segundo os autores, se se define a deficiéncia como tragédia pessoal, as pessoas
com deficiéncia serdo tratadas como se fossem vitimas de algumas situacfes ou
circunstancias, perspectiva que se traduzem em politicas sociais que tentam
compensar essas vitimas das tragédias que as afligem. Ao passo que, se se definir
a deficiéncia enquanto opressdo social, as pessoas com deficiéncia serdo vistas
como vitimas coletivas de uma sociedade “sem cuidados”, ao invés de vitimas
individuais de circunstancias. As politicas sociais, nessa perspectiva, sao geradas

para aliviar a opresséao.

Essas dimensdes do significado da deficiéncia integram as principais
perspectivas analiticas da questdo da deficiéncia: perspectiva individual (modelo
médico) e a abordagem do contexto social (modelo social), como seguem em suas

reflexdes os autores:

‘“Um corpo com deficiéncia é uma expressdo da diversidade
humana. Entre as restricbes corporais e a experiéncia da deficiéncia
ha a distancia imposta pela desigualdade. Habitar um corpo
deficiente é viver em um corpo marcado socialmente pelo estigma,
pela desvantagem social ou pela rejeicao estética. A desvantagem
social imposta pela deficiéncia ndo é uma sentenca da natureza, mas
uma expressao da opressdo pelo corpo considerado anormal. Um
giro argumentativo da deficiéncia como tragédia pessoal para a
deficiéncia como matéria de justica social permite o deslocamento
do debate dos saberes biomédicos para os saberes sociais” (Diniz et
al, 2010, contra capa, grifo nosso).

Para compreender melhor a importancia desta discusséo € interessante uma

revisita aos conceitos e concepcdes adotados ao longo do tempo e como a
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sociedade vem tratando as questbes das pessoas com deficiéncia e os esforgos
destas para conquistar direitos na perspectiva da igualdade social e da né&o
opressao. Contribui para este conhecimento a organizacdo da evolucédo deste tema

elaborada por Romeu Sassaki e publicada em 2009°. Segundo o autor:

durante séculos, as pessoas com deficiéncia foram chamadas de “os
invalidos”. A sociedade se referia aquele que tinha deficiéncia como
“socialmente inutil”, um peso morto para a sociedade, um fardo
para a familia, alguém sem valor profissional. Na década de 60 elas
eram chamadas de “os incapacitados”. Foi considerado um avanco
a sociedade reconhecer que a pessoa com deficiéncia poderia ter
capacidade residual, mesmo que reduzida. Na década de 80 elas
foram nominadas por “os defeituosos”, “os deficientes”, “os
excepcionais”. Neste periodo, a sociedade conviveu com as trés
terminologias, que traziam no seu bojo a focalizacdo nas
deficiéncias, sem fazer referéncia as pessoas (pessoa e deficiéncia
eram a mesma coisa). Simultaneamente, difundia-se 0 movimento
em defesa dos direitos das pessoas superdotadas (expressao
substituida por “pessoas com altas habilidades” ou “pessoas com
indicios de altas habilidades”).

Em 1987 a terminologia “deficientes” deu lugar a “pessoas
deficientes”. Tinha o objetivo de atribuir valor a “pessoa”,
identificando aquelas pessoas que tinham deficiéncia, igualando-as
as demais em direitos e dignidade como membros de qualquer
sociedade ou pais. Este avanco decorreu da proposi¢éo feita pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) quando em 1980 lancou a
Classificacdo Internacional de Impedimentos, Deficiéncias e
Incapacidades, mostrando que estas trés dimensdes coexistem
simultaneamente em cada pessoa com deficiéncia.

Paralelamente a esta discussdo, surge em 1990 o termo “pessoas
com necessidades especiais”. Este termo surgiu primeiramente
para substituir “deficiéncia” por “necessidades especiais”. Dai a
expressao “portadores de necessidades especiais”. Depois, esse
termo passou a ter significado proprio sem substituir o nome
“pessoas com deficiéncia”. Com a vigéncia da Resolug¢édo n° 2, art.
5°, do Conselho Nacional de Educacédo, de 11/9/2001 o termo
‘necessidades especiais” passou a ser utilizado para designar uma
condicdo associada tanto a pessoa com deficiéncia quanto a outras
pessoas com necessidades educacionais especiais, como as com
altas habilidades, dislexia, dentre outras.

Em 1993 os paises de lingua portuguesa adotaram o termo
“pessoas portadoras de deficiéncia” - termo proposto para
substituir “pessoas deficientes”. A condicdo de “portar uma
deficiéncia” agregava valor a pessoa. Portar uma deficiéncia néo a

® SASSAKI, Romeu Kazumi. Como chamar as pessoas que tém deficiéncia? Revista da Sociedade Brasileira de
Ostomizados, ano I, n. 1, 1° sem. 2003, p.8-11.
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colocava em situacdo diferenciada da condicdo de pessoa na sua
concepcao integral, sujeito de direito. A deficiéncia passou a ser um
detalhe da pessoa. Em 1994 os movimentos mundiais de pessoas
com deficiéncia, incluindo os do Brasil, fizeram uma ampla discussao
sobre qual seria 0 nome pelo qual elas desejavam ser chamadas.
Decidiram por serem chamadas de “pessoas com deficiéncia” em
todos os idiomas. Esse termo foi adotado e faz parte do texto da
Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
aprovado em Assembléia Geral da ONU em 13/12/2006, ratificado
posteriormente através de leis nacionais em todos os Paises-
Membros. No Brasil, a Convencéo foi ratificada, com equivaléncia de
Emenda Constitucional, através do Decreto Legislativo n°® 186, de
09/07/2008, do Congresso Nacional; e foi promulgado através do
Decreto do Poder Executivo n° 6.949, de 25/08/2009.

E importante destacar que a terminologia “Pessoas com Deficiéncia”
agrega valores a causa e as pessoas — significa que elas fazem parte do grande
segmento dos excluidos assim como as mulheres, 0s negros, os homossexuais e
outros que, com 0 seu poder de grupo social, exige sua inclusdo em todos os
aspectos da vida da sociedade. Os valores agregados nesta nova denominacao séo
0 empoderamento, entendido como a possibilidade de uso do poder pessoal para
fazer escolhas, tomar decisbes e assumir o0 controle da situacdo e a
responsabilidade de contribuir com seus talentos para mudar a sociedade rumo a

inclusdo de todas as pessoas, com ou sem deficiéncia.

Segundo estudiosos do tema, 0s principios basicos para 0os movimentos de
pessoas com deficiéncia no Brasil e no mundo terem chegado a denominacao

‘pessoas com deficiéncia” foram:

= N&o esconder ou camuflar a deficiéncia.

= N&o aceitar o consolo da falsa idéia de que todo mundo tem deficiéncia.

= Mostrar com dignidade a realidade da deficiéncia.

» Valorizar as diferencas e necessidades decorrentes da deficiéncia.

= Combater eufemismos (que tentam diluir as diferengas), tais como “pessoas
com capacidades especiais”, “pessoas com eficiéncias diferentes”, “pessoas
com habilidades diferenciadas”, “pessoas dEficientes”, “pessoas especiais”,
além de pensamentos do tipo: “ser diferente € algo normal” , “é desnecessario

” “* =

discutir a questao das deficiéncias porque todos ndés somos imperfeitos”, “ndo
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se preocupem, agiremos como avestruzes com a cabega dentro da areia” (i.€,
“aceitaremos vocés sem olhar para as suas deficiéncias”), dentre outros.

» Defender a igualdade entre as pessoas com deficiéncia e as demais pessoas
em termos de direitos e dignidade, o que exige a equiparacao de
oportunidades para pessoas com deficiéncia atendendo as diferencas
individuais e necessidades especiais, que ndo devem ser ignoradas.

» |dentificar nas diferencas todos os direitos que lhes séo pertinentes e a partir
dai encontrar medidas especificas para o Estado e a sociedade diminuirem
ou eliminarem as “restricdes de participagao” (dificuldades ou incapacidades
causadas pelos ambientes humano e fisico desfavoraveis as pessoas com

deficiéncia).

Outros conceitos muito caros as pessoas com deficiéncia sédo os relativos a:

autonomia — entendida como a condi¢cdo de dominio no ambiente fisico e social,

preservando ao maximo a privacidade e a dignidade da pessoa que a exerce;

independéncia — entendida como a faculdade de decidir sem depender de outras

pessoas (familiares, amigos, profissionais, professores, chefes e outros), e

empoderamento — abordado como o processo pelo qual uma pessoa utiliza seu
poder pessoal para fazer escolhas, decidir por si mesmo e assumir o controle de sua
situacao (SASSAKI, 2009).

1.1 As dimensdes da Deficiéncia, Incapacidade (impedimentos) e

Dependéncia.

Como visto até entdo, Deficiéncia ndo é sinbnimo de incapacidade e,
tampouco de dependéncia. A incapacidade € também um conceito relacional em
construcgéo e resulta da interagao da pessoa com deficiéncia com o meio onde ela se
relaciona. Depende da existéncia ou ndo de entraves para esta interagdo, se
existem barreiras e de como estas barreiras limitam a realizacdo das atividades e

restringem a participacao social.
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Contribuindo para a construcéo do conceito de dependéncia, vale retomar o
que propde a CIF, ja referenciado neste capitulo, pelos elementos que esta
Classificacdo traz e pela hierquizagéo proposta na concepc¢ao do bindmio deficiéncia

e participacdo social, associando aspectos médicos e sociais, valendo-se de uma

estrutura légica e de facil compreensdo para as pessoas com deficiéncia, suas
familias e toda a sociedade, contribuindo para o acesso a informacdo e ao

conhecimento, tradicionalmente restritos ao meio médico ou académico.

Resumidamente, a CIF pressupde uma condicao de saude (enfermidade,
uma lesdo ou um transtorno) que provocou uma deficiéncia. Ressalta que a
gravidade desta deficiéncia varia de acordo com a severidade, localizacdo e/ou
duracédo, que a deficiéncia provoca limitacdo na realizacdo das atividades que varia
de acordo com os tipos de dificuldades, duracdo e as necessidades de apoios e que
em face das limitacGes apresentadas, a pessoa com deficiéncia tem restricdo na
participacdo social. Ainda segundo a CIF, esta restricao diz respeito a sociedade e
varia de acordo com a existéncia ou ndo de acodes facilitadoras e da capacidade de

remover barreiras existentes, naturais ou impostas pelo homem.

Ao ampliar a concepcdo do binbmio deficiéncia e participacdo social e
fazer associacbes com as areas correspondentes ao corpo, a pessoa ou a
sociedade, a CIF contribui para a identificacdo, ndo s6 das questbes relativas a
saude e a necessidade de ofertas desta politica publica, como amplia e
responsabiliza a prépria pessoa e, principalmente, a sociedade e 0s responsaveis
pelas politicas publicas sociais, econémicas e de direitos humanos na perspectiva
de organizarem ofertas de servicos, beneficios, ajudas técnicas e 0s suportes e
apoios necessarios a superacao das barreiras que restringem a participacao social
das pessoas com deficiéncia.

Outro avanco que a CIF traz € considerar os fatores ambientais, sociais e
pessoais relacionados a convivéncia da pessoa com deficiéncia com o seu meio,
importantes no processo de incluséo social destas. Nesse sentido, € primordial para
tais individuos poder contar com o auxilio de aparatos técnicos, apoio de outras
pessoas (incluindo os assistentes pessoais), instituicdes (sociais, econbmicas e

politicas), politicas publicas e sociais, estruturas sécio-culturais, normas, remocao de
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barreiras naturais ou criadas pelo homem. Séo consideradas condicdes facilitadoras.
Caso contrario, havera dificultadores do processo de inclusdo social. Quanto aos
fatores pessoais, que dizem respeito as condi¢cdes de saude da pessoa, também
sdo considerados facilitares ou dificultadores e se referem aos habitos pessoais, a
capacidade de autoprotecdo, conduta social, autossuficiéncia psiquica, dentre
outras.

Este modelo de Classificacdo da CIF, caracterizado como social, faz
contraponto com o chamado “modelo médico” vigente durante muito tempo, e que

considerava a incapacidade como um problema da pessoa,
consequéncia direta de uma doencga, de um traumatismo ou de outro
problema de saude, que necessita de cuidados médicos fornecidos
sob a forma de tratamento individual por profissionais. O cuidado em
relacdo a incapacidade visa a cura, a adaptagdo do individuo ou a
alteracdo do seu comportamento. Os cuidados médicos sé&o
entendidos como sendo a questao principal e, em nivel politico, a
principal resposta consiste em maodificar ou reformar a politicas de
salde (CENTRO BRASILEIRO DE CLASSIFICACAO DE
DOENCAS, 2003, p. 32).

Ja no chamado “modelo social”, a incapacidade, ao contrério,

passa a ser entendida principalmente como um problema criado pela
sociedade e uma questdo de inclusdo completa dos individuos na
sociedade. A incapacidade ndo é um atributo da pessoa, mas uma
conseqliéncia de um conjunto complexo de situagfes, das quais um
namero razoavel é criado pelo ambiente social. Assim, a solu¢éo do
problema exige que as medidas sejam tomadas em termos de acao
social e é da responsabilidade coletiva da sociedade no seu
conjunto, introduzir as mudancas ambientais necessarias para
permitir as pessoas com deficiéncia participar, plenamente, em todos
0s aspectos da vida social. A questao €, pois, da ordem das atitudes
ou ideologia; necessita de uma alteracdo social, que, no nivel
politico, se traduz em termos de direitos da pessoa humana.
Segundo este modelo, a incapacidade é uma questdo politica
(CENTRO BRASILEIRO DE CLASSIFICA(;AO DE DOENCAS,
2003).

A CIF esta baseada, portanto, na integracdo dos dois modelos: o médico e
o social. Adota uma abordagem “biopsicossocial’ que utiliza o termo
“‘incapacidade” para denotar um fendbmeno multidimensional que resulta da interagao
entre pessoas e seu ambiente fisico e social. Este modelo destaca-se do biomédico,
baseado no diagnodstico etioldgico da disfuncéo, evoluindo para um modelo que
incorpora as trés dimensdes: a biomédica, a psicolégica (dimensao individual) e a
social significando um avanco na abordagem do tema inclusive pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS).
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1.2. A Valoracao de Incapacidade e a Avaliacdo de Dependéncia na

qualificacdo das ofertas destinadas as Pessoas com Deficiéncia.

Considerando ser a incapacidade um conceito relacional a partir do
convivio da pessoa com deficiéncia e as barreiras arquitetbnicas e atitudinais,
naturais ou impostas pelo homem e a dependéncia um fenbémeno
multidimensional que varia de acordo com a deficiéncia, idade, ambientes de
interacdo e suas barreiras, poder avaliar o nivel de dependéncia nas varias
interacOes realizadas com as pessoas com deficiéncia, como por exemplo, em seu
domicilio, com sua familia, na vida diaria, na escola, no trabalho, na comunidade
dentre outras, € de fundamental importancia para a identificacdo dos melhores

apoios na perspectiva de sua autonomia.

Embora as vezes andem juntas, a identificacdo da deficiéncia, a valoracéo
de incapacidade (impedimento) e a avaliacdo de dependéncia sao processos
distintos e, por vezes, utilizados para finalidades diferentes. A primeira € usada para
a identificacdo do publico alvo da acdo. A segunda, avalia o nivel das perdas
decorrentes de ter uma deficiéncia e é frequentemente utilizada para ofertas de
beneficios, como por exemplo, os relativos ao Seguro de Previdéncia. Ja a
avaliacdo de dependéncia costuma ser empregada para avaliar a capacidade atual
do individuo de realizar atividades. Esta avaliacdo é muito usada como critério de
selecdo de pessoas para acesso a servicos e também como ferramenta no
planejamento de atividades que objetivem intervencbes para superacdo das
condicbes de dependéncia identificadas. Quer seja para avaliar a capacidade de
pessoas idosas, quer das pessoas com deficiéncia e, independente dos objetivos da
avaliacdo, nos dois casos, deve contar com instrumentos especificos e adequados.
Este estudo fara referéncia a algumas avaliagdes de dependéncia com o objetivo de
demonstrar a importancia do tema, porém destacando desde ja, que ndo ha modelo
anico.

A publicacdo Envelhecimento e Dependéncia (2008) traz uma série de
informacdes e conceitos relativos ao processo de envelhecimento e as pessoas
idosas, dentre eles, o conceito de pessoa em situacdo de dependéncia como

sendo:
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aquela que, por razbes associadas a reducdo ou mesmo a falta das
capacidades fisica, psiquica e/ou intelectuais, tem necessidades de
serem assistidas e/ou ajudadas para a realizacdo das atividades
diarias, implicando na presenca de pelo menos outra pessoa que
pode ser um profissional pago ou, informalmente, alguém da familia
ou voluntario e que realize atividades de apoio.

Segundo este estudo, as atividades diarias que exigem apoio dos
cuidadores se dividem em duas categorias: basica e instrumental. A primeira diz
respeito a tarefas de autocuidados, tais como arrumar-se, vestir-se, comer, fazer
higiene pessoal e locomover-se. A segunda sdo as atividades necessarias para o
desenvolvimento pessoal e social sem limitacdes, i.é, levar a vida da forma mais
independente possivel, favorecendo a integracdo e a participacdo do individuo no
seu entorno, em grupos sociais e relacionam-se com tarefas como fazer compras,
pagar contas, manter compromissos sociais, usar meio de transporte, cozinhar,
comunicar-se, cuidar da prépria saude e manter a sua integridade e seguranca.
Basicamente, para uma avaliacdo de dependéncia sao considerados como
indicadores as demandas do usuéario por ajuda, o tipo de ajuda, se a ajuda,
necessariamente, tem que ser humana (dependéncia de terceiros), a freqiéncia em
horas, dias ou semanas em que se manifestam estas necessidades, as areas

requeridas, dentre outras.

O Brasil ndo possui um modelo Unico de avaliacdo de dependéncia e/ou
de valoracao de incapacidade quer seja para pessoas idosas quer para pessoas
com deficiéncia de qualquer idade. Cada éarea define seus critérios a partir da
legislacdo que regula o acesso aos servicos de sua competéncia. A Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), por exemplo, estabelece niveis de
dependéncia para selecdo das pessoas idosas que poderdo ter acesso as
Instituicdes de Longa Permanéncia para ldosos (ILPI) — instituicbes governamentais
ou nao governamentais, de carater residencial, destinadas a domicilio coletivo de
pessoas com idade igual ou superior a 60 anos, com ou sem suporte familiar, em
condigéo de liberdade e dignidade e cidadania. De acordo com a regulamentacao da
ANVISA, sao estabelecidos trés graus de dependéncia, cujos indicadores de
relevancia séo: capacidade de realizar atividades de autocuidados para a vida diaria

e comprometimento cognitivo, conforme segue:


http://www.cuidardeidosos.com.br/a-vida/
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GRAUS DE DEPENDENCIA

GRAUS DE NECESSIDADES FREQUENCIA
DEPENDENCIA DOS
CUIDADOS

Idosos independentes, mesmo que requeiram -

Grau | uso de equipamentos de auto-ajuda

Idosos com dependéncia em atividades de | Até trés vezes
autocuidado para a vida diaria tais como: | ao dia

Grau |l alimentacdo, mobilidade, higiene; sem
comprometimento cognitivo ou com alteracéo

cognitiva controlada

Idosos com dependéncia em todas as
Grau Il atividades de autocuidado para a vida diaria e | O tempo todo

ou com comprometimento cognitivo

Individuo E aquele que detém poder decisério e controle -

autdbnomo sobre a sua vida.

Fonte:Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA). Resolucéo da Diretoria Colegiada - RDC n°
283, de 26 de setembro de 2005. Regulamento Técnico para o Funcionamento das Instituicbes de
Longa Permanéncia para ldosos.

Outra avaliacdo, desta vez com caracteristica de valoracdo de
incapacidade existente no Brasil diz respeito a utilizada para selecionar as pessoas
com direito a receber o Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social
(BPC). Trata-se de uma avaliacdo com perfil de valoracdo de incapacidade, uma
vez que pretende avaliar ndo s6 a existéncia de deficiéncia, mas também se a
incapacidade existente € impeditiva para a vida independente e para o trabalho,
na forma da legislacéo do BPC.

Do ambito da Assisténcia Social e, portanto ndo contributivo, o BPC é
um direito Constitucional regulamentado pela Lei Organica da Assisténcia Social
(LOAS) Lei n° 8.742, de 07/12/1993, Artigo 20, sob responsabilidade do o6rgéo
coordenador da Politica de Assisténcia Social, o MDS. Trata-se da garantia do
recebimento mensal de uma renda monetaria no valor de um Salério Minimo (cerca
de 308 dolares, a preco de outubro/2011) e se destina a Pessoa ldosa, com 65

anos ou mais, (com ou sem dependéncia), e a Pessoa com Deficiéncia, incapaz


http://www.cuidardeidosos.com.br/a-vida/
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para a vida independente e para o trabalho. Em ambos os casos, incapazes de
proverem a sua manutencdo ou de té-la provida por sua familia. Em virtude da
capilaridade de sua rede de Agéncias e da infraestrutura para concessdo e
manutencdo de beneficios, o BPC é requerido e operacionalizado pelo Instituto

Nacional do Seguro Social (INSS).

As condicfes de deficiéncia e de incapacidade para a vida independente
e para o trabalho para acesso ao BPC sado avaliadas pelo Servico de Pericia
Médica do INSS no ato do requerimento do beneficio. O fato do INSS ser também o
orgdo responsavel pela avaliagdo de incapacidade e invalidez para efeitos de
acesso aos beneficios de auxilio doenca e aposentadoria por invalidez dos
segurados da Previdéncia Social, faz com que o Servico de Pericia Médica utilize

critérios com base em parametros semelhantes nos dois casos.

Como se trata de beneficios distintos, 0 modelo de avaliacdo médico pericial
utilizado pelo INSS desde a implantacdo do BPC, em 1996, sofre muitas criticas por
ser considerado inadequado para beneficio assistencial e restritivo. Esta situacdo
provocou a instituicdo, por meio de Portaria Interministerial n® 001, de 15 de junho de
2005, de um Grupo de Trabalho Interministerial, formado por técnicos do Ministério
do Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS) e do Ministério da Previdéncia
Social (MPS) e especialistas convidados, para desenvolverem estudos e pesquisas
sobre classificacdo de deficiéncia e avaliagdo de incapacidade mais adequado para
aceso ao BPC.

O grupo elaborou nova sistematica de avaliagdo de deficiéncia e de
incapacidade, baseada na CIF, integrando avaliacdo médica e social realizada por
meédicos e assistentes sociais, a partir da instituicdo de instrumentais especificos,
diferenciados para adultos e criangas. O Documento Técnico e 0s instrumentos de
avaliacao passaram por um teste piloto de aplicagdo no ano de 2006, com sucesso.
Este material técnico recebeu o nome de Avaliacdo de pessoas com deficiéncia
para acesso ao Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social,
publicado no ano de 2007. Esta nova proposta de avaliagcdo integrou a
argumentagéo para a criagdo da Lei n° 12.470, de 31/08/2011, que ampliou o

conceito de Pessoa com Deficiéncia para acesso ao BPC e, sem duavida, servira de
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referéncia para a nova definicdo de critérios e dos instrumentos de avaliacdo da
existéncia da deficiéncia e do grau de impedimento referidos nesta Lei.

A Lei n® 12.470, de 31/08/2011, que no seu art. 3° altera o §2° do artigo 20
da LOAS, define um novo conceito de Pessoa com Deficiéncia para acesso ao BPC.
Este novo conceito € o mesmo definido pela Convencdo dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, aprovado pela ONU e ratificado pelo Brasil. Segundo a Lei n°
12.470/2011, Pessoas com Deficiéncia: “sdo aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cbes com as demais pessoas”. O
86° desta mesma lei determina que a avaliacdo da deficiéncia e do grau de
impedimento de que trata 0 §82° sera composta por avaliacdo médica e avaliacdo
social realizadas por médicos peritos e por assistentes sociais do Instituto Nacional
de Seguro Social (INSS).

Diante de tamanho desafio, os paises, inclusive o Brasil, se organizam em
redes para oferta de cooperacdo técnica nas areas de atencdo as pessoas com
deficiéncia e as pessoas idosas. Um exemplo é a instituicdo da RIICOTEC — Rede
Intergovernamental Iberoamericana de Cooperacdo Técnica para Desenvolvimento
dos Idosos e dos Individuos com Deficiéncia, com sede em Madri na Espanha e
responsavel por impulsionar muitas cooperacfes e trocas de experiéncias entre 0s
paises membros. Uma das experiéncias de referéncia é a da propria Espanha. Em
2006 o pais promulgou a Lei da Dependéncia n° 39, de 14/12/2006. Com esta
iniciativa pretende fomentar a autonomia pessoal das pessoas dependentes e seus
cuidadores. Esta Lei de Dependéncia nao fixou um maximo ou minimo de idade de
elegibilidade para a ajuda, mas ha requisitos especiais para criancas até trés anos
de idade.

A Lei de Dependéncia da Espanha traz como indicadores de referéncia para
avaliacdo de dependéncia, a capacidade de realizar atividades basicas de vida diaria

e a dependéncia de um cuidador e considera trés graus de dependéncia:
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GRAU DE
DEPENDENCIA

NECESSIDADES

FREQUENCIADE
CUIDADOS OU
DA PRESENCA
DE CUIDADOR

Primeiro grau
dependéncia

moderada

Corresponde as pessoas que necessitam de
ajuda para realizar distintas atividades basicas
de sua vida diaria a0 menos uma vez ao dia.
Exemplo para comer, beber, assear-se, vestir-
se. Englobam pessoas que necessitam ajuda
intermitente ou limitada para poder manter sua

autonomia pessoal

A0 menos uma vez

ao dia.

Segundo grau
dependéncia

severa

Corresponde as pessoas que necessitam muita
ajuda para realizar varias atividades béasicas da
vida diaria, porém ndo requerem apoio
permanente de um cuidador. Nesta categoria
estdo as pessoas que necessitam muita ajuda

para manter sua autonomia pessoal

Duas ou trés vezes

ao dia

Terceiro grau
grande

dependéncia

Corresponde as pessoas que necessitam ajuda
para realizar véarias atividades basica da vida
diaria, e tem uma perda total da autonomia.
Neste terceiro grau as pessoas necessitam um
apoio indispensavel e continuo de um cuidador

para manter sua autonomia pessoal

Varias vezes ao dia

Autonomia E entendida como a condicdo de dominio no
ambiente fisico e social, preservando ao
méximo a privacidade e a dignidade da pessoa
gue a exerce
Fonte: Lei da Dependéncia n° 39, de 14/12/2006, Espanha. Acesso

http://demedicina.com/calculadora-grado-de-dependencia/ consultado em 18/08/2011.

Das experiéncias referenciadas € possivel constatar que as avaliacdes de

dependéncia apresentam como indicador importante a capacidade do individuo de
realizar atividades basicas de vida diéaria relacionadas as dificuldades motoras e

estdo voltadas principalmente, para as pessoas idosas. Assim, no Brasil, ainda
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segue sendo um grande desafio instituir modelos de avaliacdo de dependéncia que
tenham objetivos mais amplos que incluam pessoas com deficiéncia considerando
as especificidades de cada deficiéncia, as questbes de género, idade, nivel de
escolaridade, dentre outros indicadores. A avaliacdo € relevante ndo sé para
selecionar os usuérios de determinados servicos e beneficios, qualificando a
focalizacdo dos programas, mas, principalmente, para o planejamento de atencdes

qgue contribuam para a promocéao da vida independente e aumento da autonomia.

Vale ressaltar que ter autonomia para uma vida independente é mais que
ter autonomia apenas nas atividades de vida diaria. Vida independente inclui a
construcdo de relacbes sociais significativas na familia, na vizinhanca e na
comunidade, a capacidade de comunicacéo, de realizar atividades fisicas, sociais,
de 6cio e tempo livre, de locomover-se (andar ou trasportar-se) e de realizar
deslocamentos (ir e vir com segurancga), dentre outras. Estas capacidades variam de
acordo com a idade, condi¢des de saude, tipo de deficiéncia, nivel de severidade da
deficiéncia, ambiente social e do entorno onde vive a pessoa, dentre outros

indicadores. Afinal, de acordo com a CIF:

a capacidade do individuo no momento da avaliacdo reflete a
habilidade deste no ambiente onde vive atualmente. A diferenca
entre a capacidade atual e o desempenho possivel deste mesmo
individuo reflete a diferenca promovida pelo ambiente. Portanto,
muda-se o ambiente para melhorar o desempenho do individuo. (CIF
2001, p 26).

Do exposto, conclui-se que: embora a deficiéncia ndo seja sinbnimo de
incapacidade e dependéncia, a excluséo social decorrente de ter uma deficiéncia
e conviver sem autonomia em ambientes com inuUmeras barreiras, impede os
individuos da prética efetiva dos direitos de cidadania e da participacdo dos
processos geradores e distribuidores de bens econdmicos, remetendo a situacéo de
opressao. Mas é quando a deficiéncia se associa a dependéncia em seus diversos
graus, que se coloca de fundamental importancia a questdo do cuidador. Para as
maes cuidadoras, quanto maior o nivel de dependéncia dos filhos, maior a exigéncia
de conhecimento e de cuidados em tempo integral e menor a possibilidade de que

elas possam assumir com qualidade, 0s outros papéis sociais.
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1.3. O Associativismo das Pessoas com Deficiéncia na luta por

direitos: um problema pessoal de enfrentamento coletivo.

Apesar dos avancos da ciéncia, dos conceitos e das concepcles
experimentados nas ultimas décadas, a exclusdo social das pessoas com deficiéncia
ainda é uma realidade no mundo todo e no Brasil também, pela incapacidade de
incorporacdo de todas as suas legitimas demandas e de oferecerem servigos
inclusivos. Porém, os importantes avancos da ciéncia incorporando conhecimentos
existentes, criando novas contribuicbes epistemoldgicas, integrando processos,
simplificando e ampliando o acesso a informacédo para torna-la de dominio publico,
tem contribuido para a participacdo plena das pessoas com deficiéncia e de suas
familias nas decisGes sobre os assuntos do seu interesse. Para que 0 movimento
ganhe seguranca para adotar o slogan “nada sobre mim sem mim”, se organiza e
se mobiliza para garantir presenca nos espacos de decisdo do pais e garantir que
suas demandas integrem as agendas publicas.

No Brasil, o0 movimento de pessoas com deficiéncia € integrado pelas
Associacbes de e para Pessoas com Deficiéncia organizadas em Entidades
Nacionais, por categoria de deficiéncia. Eis algumas delas: a Organizacéo Nacional
das Entidades de Deficientes Fisicos (ONEDEF), Movimento de Reintegracdo das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN), Federacdo Nacional de Educacéo
e Integracdo de Surdos (FENEIS), Federacdo Brasileira de Entidades de e para
Cegos (FEBEC), Movimento de Vida Independente, Federacdo Nacional das APAES
(FNAPAES), Associagdo Brasileira de Autismo (ABRA), Federagdo Nacional das
Associacdes Pestalozzi (FNASP), dentre outras. Organizadas como Entidades
Sociais, elas ganharam visibilidade e respeito no pais e contribuem na formulacdo
das varias politicas publicas de saude, educacdo, assisténcia social, trabalho,
previdéncia, dentre outras, por meio de grande mobilizacdo, a exemplo da

participacéo na elaboragao da Constituicao Federal em 1988.

Esta mobilizacdo das Entidades Sociais comecou muito antes da
Constituinte. Aproveitando o impulso dado pelo advento da Declaracdo Universal

dos Direitos Humanos (1948), quando teve inicio um amplo debate sobre a
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igualdade de direitos, as pessoas com deficiéncia e suas familias no Brasil
comecaram a Se organizar em associagcdes e conquistar espacos, notadamente no
processo de redemocratizacdo pelo qual passava a sociedade brasileira. Juntaram-
se, naquele contexto, com outros grupos sociais igualmente excluidos, como os
trabalhadores, as mulheres, os negros, dentre outros. A época, a opressdo contra as
pessoas com deficiéncia tanto se manifestava em relacdo a restricdo de seus
direitos civis quanto, especificamente, a que era imposta pela tutela da familia e de
instituicbes. Foi a partir de 1970 que o movimento das pessoas com deficiéncia se
fortaleceu de forma mais organizada e propositiva. As préprias pessoas com
deficiéncia passaram a protagonizar suas lutas e a serem agentes da sua propria

histéria como ressalta este relato:

Até entdo vigorava o paternalismo humilhante com relagdo as
necessidades e potencialidades das pessoas com deficiéncia. Era
comum que as pessoas com deficiéncia ndo fossem permitidos voz e
voto nas pequenas e nas grandes decisfes que afetavam sua vida.
Por demasiado longo tempo, essas pessoas vinham sendo tratadas
como se ndo fossem capazes de falar ou decidir por si mesmas
sobre suas necessidades ou como se elas ndo tivessem a coragem
de denunciar publicamente injusticas a que vinham sendo
submetidas a titulo de constituirem uma minoria dentro da populagéo
geral.

Ja& em 1980 as principais bandeiras do movimento eram: a
programagéo do Ano Internacional das Pessoas Deficientes (1981), a
implementacdo da legislacdo pertinente ao segmento das pessoas
com deficiéncia, a eliminacdo de barreiras arquitetbnicas, o
diminuicdo dos impostos sobre ajudas técnicas, o papel da midia e a
penetracdo do movimento em todos o0s setores da sociedade.
SASSAKI (1997).

Aos poucos, as pessoas com deficiéncia no Brasil e no mundo, foram
percebendo que embora a sua condicdo de deficiéncia fosse pessoal, o
enfretamento da situacdo de exclusdo social teria que ser coletivo para provocar
mudangas sociais. Sensibilizar, informar, criminalizar o preconceito e conquistar

espacos tornou-se o motivo da luta dessas pessoas.
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1.4. A Constituicdo Federal de 1988 e os direitos das Pessoas com
Deficiéncia no Brasil

A mobilizacédo das pessoas com deficiéncia e de suas familias na época da
elaboracao da Constituicao Federal de 1988 merece destaque. Como muitos grupos
sociais que se consideravam excluidos, elas se organizaram e realizam varias
reunides em varios Estados. Discutiram e retiraram propostas de interesse do grupo,
coletaram as assinaturas necessarias para apresentacado de Emendas Populares a
Constituicdo,® e estabeleceram estratégias para defesa junto aos parlamentares da

Assembléia Nacional Constituinte.

Os representantes de véarios Estados tiveram grande participagdo nos
debates nas subcomissbes empenhadas pela defesa da aprovacdo das demandas
do movimento. No final, foi uma vitéria. As questdes das pessoas com deficiéncia
foram contempladas em varios artigos da Constituicdo Federal, além de atendidas
com o principio da ndo discriminacdo garantida pela determinacdo principal da
Constituicao Federal, Capitulo | — Dos Direitos e Deveres Individuais e Coletivos, Art.
5° -“Todos s&o iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza”. O mesmo
processo se repetiu na elaboracédo da Constituicdo Estadual (em cada Estado) e da

Lei Orgéanica (em diversos Municipios e no DF).

O p6s Constituicdo de 1988, considerada Constituicdo Cidada pela abertura
dada a participacdo popular no seu processo de elaboracdo e por conter uma série
de direitos reivindicados pelos grupos sociais considerados excluidos, como os
trabalhadores, as mulheres, os negros, os idosos, as pessoas com deficiéncia,
dentre outros grupos, foi marcado pelo reordenamento e organizagdo das politicas

publicas sociais na perspectiva da identificacdo de responsabilidades, construgcédo de

® Emenda Popular — é aquela que é feita em raz&o da manifestacdo popular, isto é, pressupde, para a
sua existéncia, a aprovacao da maior parte de um povo interessado. A Constituicdo Federal exige
que a iniciativa popular seja subscrita por, no minimo, 1% do eleitorado nacional e que essas
assinaturas sejam distribuidas pelo menos por cinco estados. Além disso, a proposta tem que contar
com o apoio de 0,3% dos eleitores de cada um desses estados.Disponivel para consulta
http://politika.jangadeiroonline.com.br/reforma-politica/proposta-popular-de-reforma-politica-comeca-a-
coletar-assinaturas/ consultado em 17/08/2001.



http://politika.jangadeiroonline.com.br/reforma-politica/proposta-popular-de-reforma-politica-comeca-a-coletar-assinaturas/
http://politika.jangadeiroonline.com.br/reforma-politica/proposta-popular-de-reforma-politica-comeca-a-coletar-assinaturas/
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processos de gestado descentralizados e participativos, cofinanciamento nos niveis
de governo, dentre outros aspectos considerados importantes para a garantia de
direitos dos cidadaos. As areas da Educacdo, Trabalho e Direitos Humanos deram
inicio aos seus processos especificos de organizagdo com o0 objetivo de
universalizar o direito ao acesso das ofertas concebidas nos ambitos destas politicas

publicas.

Neta esteira de conquistas a transformacéo da Assisténcia Social ao status
de politica publica de direito, integrante da Seguridade Social juntamente com a
Saude e Previdéncia, foi a que trouxe maior inovacéo. Esta transformacao significou
a responsabilizacdo do Estado pela protecdo social da familia, maternidade,
infancia, adolescéncia e a velhice e as pessoas com deficiéncia. Incluiu, dentre seus
objetivos, a habilitacdo e reabilitacdo das pessoas com deficiéncia e a promocao de
sua integracdo a vida comunitaria, e a garantia de um salario minimo de beneficio
mensal as pessoas com deficiéncia e ao idoso em situacdo de pobreza. Este

beneficio deu origem ao BPC.

Como ja referenciado neste capitulo, o BPC é assegurado pela CF/88 e
integra o capitulo da Assisténcia Social. E destinado & pessoa com deficiéncia
incapaz de prover sua manutencdo ou té-la provida por sua familia. Nao exige
contribuicdo para o sistema previdenciario e integra as ofertas do Sistema de
Protecdo Social Brasileiro. Considerado importantissimo por uns, para parte do
movimento das pessoas com deficiéncia, contudo, a proposta do BPC apresentava
uma idéia de tutela que afrontaria os paradigmas que estimularam o surgimento de
organizac6es de pessoa com deficiéncia, ocorrido desde o final da década de 1970.
O principal argumento dos que foram e ainda séo contrarios ao BPC é que ele
estimula a tutela ao invés de proporcionar as pessoas com deficiéncia mecanismos
de conquista da autonomia. Teresa Costa do Amaral, Coordenadora da
Coordenadoria Nacional para Integracdo das Pessoas com Deficiéncia (CORDE), a
época, manifestou sua opinido dizendo que esta iniciativa partiu de uma acéo

individual:

por exemplo, tem um fato interessante da Constituinte: ha um artigo
gue cria o Beneficio de Prestagdo Continuada. E, em relacdo a



46

criacdo desse beneficio, o movimento era contra, eu fui contra. Mas
uma senhora, mae de um deficiente do Rio Grande do Sul, resolveu
que ela ia fazer passar um beneficio para o filho dela que era
deficiente intelectual e para os outros deficientes. Conseguiu o
namero de assinaturas que eram necessdrias para uma Emenda
Popular e conseguiu incluir sua proposta na Constituicdo Federal.
(Teresa Costa D’Amaral. Depoimento oral, 28 de abril de 2009 para o
livro Historia do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no
Brasil 2010, p. 87).

A reacdo contraria ao pagamento de um Beneficio Assistencial mensal
dentro do préprio movimento das pessoas com deficiéncias deve-se ao fato de que
este grupo viveu durante anos a margem dos processos de partilha de bens e
servicos na perspectiva do direito e foram atendidos, predominantemente, por
politicas publicas assistencialistas, fragmentadas e descontinuadas. Por esta razao,
a categoria ndo se reconhecia como sujeito de direito a uma protecdo social mais
ampla, ndo vinculada a contribuicdo pelo trabalho e, portanto, ndo contributiva,
ofertada pelo Estado, na perspectiva da garantia da seguranca de rendimentos.

O sentir-se ameacado, com receio de que o BPC fosse a Unica medida e
que substituisse outros direitos como a acessibilidade, educacéo, trabalho, renda,
moradia e outros, pode ter sido motivo desta reacdo. Observa-se também que esta
reacao € mais presente entre 0s grupos sociais de pessoas com deficiéncia com
maior autonomia pessoal e maior capacidade de enfrentamento das vulnerabilidades

e riscos sociais e de conviverem sem a protecdo econdmica do Estado.

Nesta trajetoria vale retroceder um pouco para destacar o momento
histérico de vitéria das pessoas com deficiéncia com o reconhecimento do Estado
brasileiro da importancia de criar Orgdos Publicos Federais para coordenar as a¢des
de atencdo a essas pessoas. Esta iniciativa teve inicio com a criagcdo, em 1986, do
Comité Nacional para Educagédo Especial e a elaboracdo do Plano Nacional de
Acdes Conjuntas para Integracdo das Pessoas com Deficiéncia. Este Plano trouxe,
como principal recomendac&o, a criacdo de um Orgédo Publico Federal com a fungéo
de Coordenador das Acdes de Atencdo as Pessoas com Deficiéncia. Atendendo a
esta recomendacédo, em 29/10/1986, por meio do Decreto n°® 93.481, foi criada a
Coordenadoria Nacional Para Integracdo das Pessoas com Deficiéncia (CORDE),

vinculada a Presidéncia da Republica. Este Decreto dispbs sobre a atuacdo da
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Administracdo Federal no que concerne as Pessoas com Deficiéncia, instituiu a

CORDE, e deu outras providéncias.

Esta trajetéria de conquistas culminou com a promulgacdo da Lei Federal
n°® 7.853 de 24/10/1989 que dispbs sobre o apoio as Pessoas com Deficiéncia, sua
integracdo social, sobre a atuacdo da CORDE, instituiu a tutela jurisdicional de
interesses coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplinou a atuacao do Ministério
Pdblico, definiu crimes, e deu outras providéncias. Na sequéncia, em 1993, foi
instituida a Politica Nacional para a Integracao da Pessoa com Deficiéncia, por meio
do Decreto n® 914/93, atualizada e reeditada em 1999, por meio do Decreto n°
3.298/99. A Politica Nacional insere a previsdo de inclusdo das Pessoas com
Deficiéncia em todas as iniciativas governamentais relativas a educacao, saude,
assisténcia social, trabalho, transporte, edificacdo publica, previdéncia, habitacéo,
cultura, esporte, lazer e a ampliacdo das alternativas de inser¢cao econémica, sem o
cunho assistencialista, objetivando o pleno exercicio dos direitos individuais e

sociais.

Outras legislacdes importantes foram aprovadas nos anos seguintes, como a
Lei de Acessibilidade n° 10.098, de 19/12/2000, que regula sobre a possibilidade e
condicdo de alcance para utilizagcdo, com seguranca e autonomia, dos espacos,
mobiliarios e equipamentos urbanos, das edificacbes, dos transportes e dos
sistemas e meios de comunicacdo, pelas pessoas com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida, dentro do principio da ndo discriminacdo das pessoas em
virtude de sua deficiéncia. Mais recentemente o Brasil ratificou a Convencgéo sobre
os Direitos das Pessoa com Deficiéncia (CDPD), aprovada na Assembléia Geral da
Organizacdo das Nacgdes Unidas (ONU) em 30/03/2007, como emenda a
Constituicdo Federal, por meio do Decreto n°® 6.949 de 25/08/2009, reafirmando o
compromisso do pais com as pessoas com deficiéncia e alinhando-se aos demais

na garantia de direitos.

Concluindo as reflexdes deste capitulo sobre a trajetdria das pessoas com
deficiéncia e de suas familias na conquista da autonomia, ganha destaque a

importancia de trazer as questbes relativas a deficiéncia, seus cuidados e

cuidadores ao centro das preocupacdes da sociedade como integrante das
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estratégias relevantes de desenvolvimento sustentdvel. Como estratégia politica
para alcance de tal propdsito, cabe destacar a importancia da organizagao,
mobilizacdo e luta na conquista da autonomia e no empoderamento dessas
pessoas, entendido como a possibilidade de uso do poder pessoal para fazer
escolhas, tomar decisbes e assumir o controle da situacdo, ao tempo em que
também os proprios agentes, as pessoas com deficiéncia e suas familias, se
responsabilizam por contribuir com seus talentos para mudar a sociedade rumo a
inclusdo de todas as pessoas, com ou sem deficiéncia. Do ponto de vista pessoal,
0 associativismo possibilita o fortalecimento de vinculos, a ampliagdo das redes
sociais, a qualificacdo das relagdes, importantes para a superacao das situacdes de

vulnerabilidades e riscos decorrentes do isolamento social.
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CAPITULO Il

OS SISTEMAS DE PROTECAO SOCIAL E A TRAJETORIA
BRASILEIRA COM ENFASE NO SUAS: AS SITUACOES DE
DEPENDENCIA E OS CUIDADORES

E certo que ter uma deficiéncia n&do significa, necessariamente, ser
dependente. Contudo, em inumeros graus de deficiéncia e nas situacdes de
vulnerabilidade, risco social e de violacdo de direitos a que estdo expostas as
pessoas com deficiéncia quando em interacdo com as barreiras, as tornam
dependentes de cuidados de terceiros. No Brasil, os cuidados ainda séo
predominantemente ofertados pelas familias, que se estruturam cada vez mais sob
novos modelos a partir de mudancas no tamanho, na dindmica e no papel das
mulheres na sociedade o0 que torna, cada vez mais desafiador, ofertar cuidados nas
sociedades atuais. Esta realidade esta a instigar o Estado no que se refere a suas
politicas de protecdo social a ofertar atencdes, suportes e apoios diversos no

enfrentamento destas questdes.

A importancia da oferta publica de cuidados pessoais no domicilio, servicos
coletivos de cuidados pessoais em Centros Especializados (Centros Dia, ou Noite),
Centros de Referéncia Especializados, apoios financeiros as familias para
pagamento de cuidadores profissionais, acesso a tecnologias assistivas e a ajudas
técnicas, dentre outras medidas, tem emergido no debate como sendo de
fundamental importancia para o aumento da autonomia, ndo s0 das pessoas com

dependéncia, como na sua relagcdo com seus cuidadores familiares.
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2.1. A Dependéncia como problema social e a publicizacdo dos

cuidados

Como fendmeno mundial, a discussdo de como a gestdo da situacao de
dependéncia seré feita em cada pais depende do formato da oferta de servigcos
dentro dos diferentes Sistemas de Protecdo Social. De um lado, estdo os paises que
consideram a dependéncia um risco social e a protecdo das pessoas dependentes
se baseiam em sistemas nacionais com principio contributivo de Seguro Social. Do
outro lado, se encontram o0s paises que optaram por ampliar a oferta publica de
servicos acessiveis gratuitamente, independente de ter havido contribuicdo para o
Seguro Social.” Neste estudo, Batista et al (2008) conclui que o crescimento da
demanda de cuidados de longa duracédo ocorre em forma simultanea a reducéo da
oferta familiar dos ditos cuidados, que conduz a participacdo de outras esferas
sociais na atencéo a estas necessidades.

Alguns paises tém avancado na politica de protecdo as pessoas com
dependéncia a partir da ampliacdo da oferta publica de servigos e do financiamento
mediante tributos de um modo geral. Como mostra JACCOUD (2010), em paises
como a Dinamarca e Suécia, sao realizados esfor¢os para manter uma ampla oferta
de servicos publicos de cuidados para pessoas com dependéncia. No que diz
respeito aos idosos, de acordo com dados oficiais daquele pais, 9% das pessoas
com 65 ou mais receberam atencdo domiciliar em 2004, e essa porcentagem sobe
20 %, quando se trata de adultos maiores de 80 anos. Estas iniciativas
governamentais prevéem a participacdo dos usudrios contribuindo com o0s custos

financeiros, de acordo com suas rendas pessoais.

Na Espanha, com a aprovacédo do Sistema para Autonomia da Atencéao a
Dependéncia (SAAD), se reconheceu a assisténcia as pessoas com dependéncia
como um quarto pilar do Estado de Bem Estar que se coloca ao lado do Sistema
Nacional de Saude, educacional e de pensdes. Aprovado em 2006, o hovo Sistema

garante acesso das pessoas dependentes, qualquer que seja sua idade, aos

" Conferir JACCOUD, Luciana. Envejecimiento, dependéncia y oferta de servicios asistenciales: un
nuevo desafio para los sistemas de proteccion social (2001), p. 239-244.
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servigos fornecidos pelo Sistema Publico e pelas Entidades Privadas com ou sem
fins lucrativos. O acesso esta garantido de acordo com o grau de dependéncia, e 0s
beneficiarios participam do financiamento conforme seu nivel de renda e seu

patrimdnio, com prioridade para pessoas com maior grau de dependéncia.

Ainda segundo o estudo em referéncia, na Inglaterra, o sistema de oferta de
cuidados de pessoas dependente esta sob a responsabilidade de um amplo
conjunto de atores: diversas Agéncias oferecem este tipo de cuidados, incluindo
uma gama de servigos: o servi¢o social das autoridades locais, 0s servi¢os de saude
comunitarios, as casas de cuidados e as casas de repousos (com e sem fins
lucrativos), além de os servicos de assisténcia domiciliar e dos cuidados diarios.
Estas modalidades de assisténcia sdo proporcionadas por distintos atores: Servico
Nacional de Saude, pelas autoridades locais, pelas Instituicbes de caridade e pelos
proprios adultos maiores. Os servicos promovidos pelo Servico Nacional de Saude
sdo gratuitos. Os servi¢cos sociais promovidos pelas autoridades locais prevéem a
participacdo dos usuarios nos custos dos mesmos, de acordo com seus ingressos e

patrimonio pessoal.

O estudo conclui que, mediante acesso ao um seguro de dependéncia ou a
beneficios monetarios ndo contributivos, ou diretamente a servicos, se procura
garantir acesso das pessoas em situacdo de dependéncia a servi¢cos de: prevencao
da situacdo de dependéncia, ajuda em domicilio - tanto para as tarefas domésticas
como para os cuidados pessoais, acesso a servicos de centros dias e noturnos.
Segundo aquela autora, em grande parte dos paises desenvolvidos procura-se
ainda garantir o acesso a servicos de atencdo institucionalizados como as
residéncias coletivas, e também se implementam iniciativas de apoio e incentivos ao
cuidador informal em forma de beneficios monetarios, isencéo de tributos, servigos

de apoio que inclui descanso ou substituicdo temporéria, formacédo e capacitacéo.

No Brasil a situacdo de dependéncia também vem sendo percebida, quer
pelo crescente envelhecimento populacional, reducdo da taxa de natalidade e
mudanca na constituicdo e dindmica das familias, quer pelo avango na conquista de
direitos das pessoas com deficiéncia que reivindicam o0s apoios e cuidados

necessarios ao enfrentamento das barreiras, autonomia e pleno acesso a servicos,
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bens e direitos, em comum com os demais cidaddos, o que tem provocado
discussbes sobre a publicizacdo da oferta de cuidados na perspectiva do direito.
Nesse sentido, algumas iniciativas podem ser destacadas no esforco para dar face
publica a este direito. No ano 2000 a Secretaria de Estado da Assisténcia Social,
Orgdo a época, vinculado ao Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social, instituiu,
por meio da Portaria n°® 2.854, de 17 de julho de 2000, novas modalidades de
atendimento as pessoas com deficiéncia e idosas e incluindo o Atendimento
Domiciliar®. O seu objetivo seria ampliar as atencdes destinadas a essas pessoas,
privilegiando a familia como referéncia de atencdo e acdes que favorecam a
autonomia e a independéncia. Previu ainda, a incluséo de profissionais cuidadores

nos servicos de acolhimento de longa permanéncia para idosos.

Outra medida importante foi o reconhecimento da Atividade Ocupacional
de Cuidador. Neste sentido, o Ministério do Trabalho e Emprego reconheceu, em
2001, a Atividade Ocupacional do Profissional Cuidador e definiu suas
competéncias, passando desde entdo, a ser uma ocupacado legalmente constituida.
A Classificacdo Brasileira de Ocupacdes (CBO), numero 5162, tipifica a Atividade
Ocupacional do Cuidador como: cuidar de bebés, criancgas, jovens, adultos, idosos e
pessoas com deficiéncia, a partir de objetivos estabelecidos por instituicoes
especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude,
alimentacdo, higiene pessoal, educacdo, cultura, recreacdo e lazer da pessoa
assistida. Consta como subgrupo do mesmo descritor (5162-2) o caso especifico de
cuidadores de idosos. Este profissional pode trabalhar como: Acompanhante de
idosos, Cuidador de pessoas idosas e dependentes, Cuidador de idosos domiciliar,

Cuidador de idosos institucional, Gero-sitter.

® Portaria n® 2.854, art. 6° - Autoriza, além das modalidades existentes voltadas para a pessoa
portadora de deficiéncia, a criacdo de novas modalidades, quais sejam: Atendimento de Reabilitacdo
na Comunidade, Atendimento Domiciliar, Atendimento em Centro-dia, Residéncia com Familia
Acolhedora, Residéncia em Casa-lar e Atendimento em Abrigo para Pequenos Grupos. Atendimento
domiciliar - refere-se ao atendimento individual da pessoa portadora de deficiéncia com alto nivel de
dependéncia, no proprio domicilio, para auxilio nas atividades de vida diaria, no processo de
socializacdo e integracdo comunitéria, na organizacdo da casa e no apoio a familia, realizado por
profissional habilitado para a atividade, com pelo menos trés atendimentos domiciliares semanais.
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Atualmente, tramita no Congresso Nacional dois Projetos de Lei sobre o
tema, o de n°® 6.966, de 2006, e o de n° 2.880, de 2008, contendo propostas de
regulamentacdo da profissdo de cuidadores, definindo conceito, area de atuacao,
formacdo necessaria, piso minimo de referéncia do salario, dentre outros direitos e
deveres. As propostas tendem a contemplar a abrangéncia da atuacdo destes

profissionais conforme segue:

O conceito de Cuidador deve ser abrangente que o defina como
sendo o profissional responsavel por apoiar as pessoas em situagao
de dependéncia, temporaria ou permanente: idosos, pessoas com
deficiéncia, com doencas graves, transtorno mental, dentre outras,
exercendo atividades de acompanhamento e assessoramento em
todas as atividades da vida daria; apoiando a administracdo de
medicamentos indicados por via oral e de uso externo, prescrito por
profissionais; preparagéo de alimentos e ingestdo assistida; higiene e
cuidados pessoais; acbes preventivas de acidentes; atividades
recreativas e ocupacionais de acordo com as possibilidades;
colaboracdo nas praticas indicadas por profissionais (fonoaudidlogo,
fisoterapeuta, terapeutas ocupacionais, dentre outros); difusdo de
acOes de promocédo de saulde e inclusdo social, acompanhamento
junto aos servicos de saude e em outros deslocamentos do seu
cotidiano e dando suporte e alivio ao assistente pessoal familiar;
excluindo, para tal, técnicas ou procedimentos identificados como
exclusivos de outras profissées legalmente estabelecidas.

A regulamentacédo desta profissao € muito importante, vem contemplar uma
atividade ocupacional ja existente nos campos da Assisténcia Social, da Saude e,
mais recentemente, da Educacdo. Visa ndo sO qualificar os servicos, como dar
visibilidade a esta categoria profissional e contribuir para ampliar os direitos desses

trabalhadores.

A presenca de profissionais cuidadores também esta prevista na equipe de
saude publica desde 1999 quando o Ministério da Saude instituiu a Politica
Nacional de Atencdo a Saude da Pessoa ldosa, cujas diretrizes foram atualizadas
e publicadas novamente em 2006. Estas diretrizes priorizam a atencao diferenciada
aos grupos de idosos acamados, que vivem em instituicdes de longa permanéncia
ou com doencas incapacitantes, como Alzheimer. Neste sentido, o Ministério
elaborou o Guia do Cuidador de Idosos, publicado em 2008 que contém
orientacdes praticas para a atuacdo de cuidadores profissionais e leigos. A Politica

conta ainda, com o Programa Nacional de Formacao de Cuidadores de ldosos
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oferecido em parceria com 36 Escolas Técnicas do Sistema Unico de Salde (SUS),
em todo o pais. Este projeto € desenvolvido em parceria com o Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome e tem como objetivo qualificar as
atencOes oferecendo um olhar integral sobre as pessoas idosas, suas necessidades
e possibilidades. Até dezembro de 2011, a meta € formar 65 mil cuidadores de

idosos.

Ainda na area da saude, a Portaria do Ministério da Saude n° 2.529, de 19
de outubro de 2006 instituiu a modalidade de Internagcdo Domiciliar no ambito do
SUS destinada a pacientes em condi¢Bes especificas. Estas internacdes contam
com equipes multiprofissionais, de acordo com o nivel de atencdo, inclusive
cuidadores, com o objetivo de oferecer continuidade a assisténcia hospitalar a
pacientes que podem ser removidos dos Hospitais e permanecerem internados no
seu domicilio para continuar o tratamento. No ambito da educacéo, o Ministério da
Educacdo, no ano de 2007, avanca ao incluir na Politica Nacional de Educacéo
Especial a possibilidade da atuacdo concomitante de profissionais cuidadores e
professores dentro da sala de aula, quando necessario, na perspectiva da educacéo

inclusiva de alunos com deficiéncia®.

Seguindo esta tendéncia de luta pela publicizacdo dos cuidados, a
populacdo em geral que vivencia situacdes de dependéncia no cotidiano das suas
familias também tem levado suas demandas por pagamento de servicos de
cuidados aos Planos Privados de Saude, reconhecidos por oferecerem resisténcia
em acatar demandas desta natureza. Contudo, alguns Planos de Assisténcia a
Saude do Trabalhador de algumas Empresas Publicas tém acatado demandas com
este perfil. Um exemplo € a Companhia Brasileira de Alimentos (CONAB).
Demandada em 1988 por uma mée trabalhadora com um filho com a Sindrome do

® MEC/SEESP - Politica Nacional de Educacéo Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva, VI —
Diretrizes da Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educagdo Inclusiva -
Documento laborado pelo Grupo de Trabalho nomeado pela Portaria Ministerial n® 555, de 5 de junho
de 2007, prorrogada pela Portaria n® 948, de 09 de outubro de 2007. Cabe aos sistemas de ensino,
ao organizar a educacao especial na perspectiva da educacéo inclusiva, disponibilizar as funcdes de
instrutor, tradutor/intérprete de Libras e guia-intérprete, bem como de monitor ou cuidador dos alunos
com necessidade de apoio nas atividades de higiene, alimentacdo, locomocéo, entre outras, que
exijam auxilio constante no cotidiano
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Autismo e por um pai com um filho com Sindrome de Down, concordou em instituir
um beneficio em pecunia para cofinanciar os cuidados com os filhos desses
trabalhadores. Concordou ainda em ampliar os procedimentos de saude para incluir
terapias para a reabilitacdo e acompanhamento da familia. Atualmente, estes
beneficios integram as conquistas do Acordo Coletivo de Trabalho da Empresa para
todos em empregados com demandas desta natureza. Outras Empresas Estatais
como o Banco do Brasil, Banco Central, Caixa Econémica Federal tém ofertas nos
seus Planos de Saude bem mais ampliadas para incorporarem partes das
demandas desta natureza. Desta forma, a publicizacdo dos cuidados nas situagbes
de dependéncia vai ganhando legitimidade como parte importante das ofertas de

servicos no ambito da protecéo social do cidadao.

Cada vez mais importante, a oferta de cuidados as pessoas em situacédo de
dependéncia, em especial as pessoas com deficiéncia, € concebida pela CIF (2001)
como facilitadora na superacdo de barreiras, na ampliacdo das possibilidades de
realizacdo das atividades e na ampliacdo da participacdo social. Como citado no
capitulo anterior, €, portanto, um direito social constante da Convenc¢éao Nacional dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia ratificada pelo Brasil em 2009, com efeito de
Emenda a Constituicdo Federal.

Embora reconhecida no mundo todo, a atividade de cuidar e as
necessidades dos cuidadores como direito, permanecem incipientes, inclusive no
Brasil. A auséncia de oferta ou ofertas insuficientes, a falta de regulacdo de servicos
com este perfil, de avaliacdo de qualidade dos existentes, além da falta de
sistematizacdo e integragdo em redes e a auséncia de apoio aos cuidadores ainda €
uma realidade a ser enfrentada. Assim é que estes cuidados ainda sao realizados no

ambito das familias, predominantemente, pelas mulheres e mées.

Uma pesquisa realizada na cidade de Sdo Paulo, entre 1992 e 1997, cujo
objetivo era de identificar o perfil do principal cuidador de pessoas com mais de 50
anos gue apresentavam alguma limitacao para desenvolver atividades de vida diaria

em virtude de terem sido acometidas de Acidente Vascular Cerebral (AVC), mostrou

1% para maiores informagdes acerca do perfil do cuidador e da pesquisa realizada na cidade de Sao
Paulo, ver Ursula Karsch (2003).
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que, em 98% dos domicilios pesquisados, o cuidador era alguém da familia. Cerca
de 92,9 % eram do sexo feminino, 44,1% eram representados por esposas e 31,3%,
por filhas. Para a autora, “a familia como unica provedora de cuidados de seus
velhos doentes e incapacitados € um pressuposto na sociedade brasileira, e uma

expectativa natural das autoridades assistenciais e de saude” (KARSCH, 2003).

Outra pesquisa também realizada no municipio de S&o Paulo, em 2000 e
2006, procurou verificar como estavam sendo cuidadas as pessoas idosas mais
fragilizadas. Em uma andlise sobre os resultados do Estudo Sabel (Saude, Bem-
Estar e Envelhecimento), Duarte et al (2010) identificou que, por mais que as
familias cuidem dos idosos dependentes, esse cuidado parece estar aquém
das necessidades reais apresentadas por eles. A questdo econémica aparece como

um dos fatores determinantes da limitacdo da capacidade de cuidar, pelas familias.

Uma pesquisa realizada pelo MDS com criancas e adolescentes com
deficiéncia, com idade entre zero a 18 anos e beneficiarias do Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC)', identificou trés principais eixos que se configuram
como barreiras de acesso e permanéncia na Escola dessas criancas e
adolescentes: o cuidado, o preconceito e o acesso a bens e servigos. Chama a
atencdo o eixo cuidado. Este eixo foi identificado como uma variavel primordial para
0 acesso e a permanéncia na Escola. Em 73,6% dos casos, os beneficiarios que
freqientam a escola precisam de um acompanhante, ou seja, uma pessoa para
cuidar nesta atividade, quer seja para leva-los a escola, quer pra permanecer na

escola. O cuidado € uma variavel tdo central que sua auséncia impede o acesso a

1O Estudo Sabel foi desenvolvido pelo Departamento de Epidemiologia da Faculdade de

Saude Publica da Universidade de S&o Paulo, sob orientagdo da Organizacdo Pan-Americana de
Saude. A metodologia adotada em 2000 foi de entrevistas em domicilio de uma amostra probabilistica
de 2.143 pessoas com idade igual ou superior a 60 anos. Em 2006, as mesmas pessoas foram
procuradas, das quais 1.115 foram localizadas e entrevistadas (aproximadamente 52%). Os demais
ficaram de fora do levantamento pelos seguintes motivos: cerca de 30,3% foram a Obito; 2,4%
mudaram-se.

2 BPC-LOAS — é um Beneficio mensal, no valor de um Salario Minimo, pago pelo Governo Federal
através do INSS, a pessoa com deficiéncia de qualquer idade, considerada incapaz para a vida
independente e para o trabalho, com renda familiar percapita inferior a ¥2 do salario minimo. O
Questionario foi aplicado pelos Municipios, nos anos de 2008/09/10, no domicilio dos beneficiarios
com idade entre 0 e 18 anos, residentes nos varios Municipios brasileiros. Dos 190.644 questionarios
aplicados e analisados pelo MDS: 29;4% refere-se a beneficiarios com deficiéncia intelectual, 21,8%
deficiéncia fisica, 16,4% deficiéncia multipla; 7% doencas cronicas degenerativas, 6,3% Sindrome de
Down; 5,5% Transtornos Globais de Desenvolvimento e 13,6 % baixa viséo, cegueira, deficiéncia
auditiva, surdez e surdocegeuira.
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escola em 57,4% dos casos. Sobre quem € o principal cuidador dessas criancas
e adolescentes, 87,6% dos entrevistados disseram que era a méae. Quando as maes
nao sdo as principais cuidadoras, em 9,2% dos casos contribuem com os cuidados
do filho.

Embora as familias, mulheres, méaes, sejam as principais cuidadoras, é
preciso atentar-se para as transformacdes ocorridas no proprio modelo de familia.
Além da reducéo do tamanho das familias, 0 modelo nuclear tradicional (pais, maes
e filhos), denominado “familista”, estd sendo substituido, em parte, por novos
padrbes de relacionamento entre sexos caracterizados pela heterogeneidade de
arranjos, a exemplo das familias uniparentais e de casais homossexuais®®. Esta
realidade impde ao Estado a necessidade de incluir no seu Sistema de Protecéo
Social medidas de apoio as pessoas em situacdo de dependéncia e a seus
cuidadores.

2.2 A trajetoria do Sistema de Protecdo Social Brasileiro, com
énfase no SUAS, como espaco de oferta de servigcos para Cuidados

e Cuidadores

A Constituicdo Federal de 1988 inaugurou no Brasil, um novo caminho para
a sociedade brasileira ao introduzir a Seguridade Social como um guarda-chuva que
abriga trés politicas de protecdo social: a Saude, a Previdéncia e a Assisténcia
Social. Ampliou, assim, as garantias de um Seguro Social que, durante décadas, foi
ancorado na contribuicdo tripartite entre Estado, patrdo e empregado e, portanto,
vinculado ao mundo do trabalho. Totalmente contributivo, ndo alcancava grande
parte dos brasileiros que nao estavam vinculados ao mercado de trabalho,

principalmente o considerado formal.

* Em 05/05/2011 os Ministros do Supremo Tribunal Federal (STF) do Brasil reconhecem a unido
estavel homoafetiva (a unido estavel para casais do mesmo sexo). A partir de entdo, companheiros
em relacdo homoafetiva duradoura e publica terdo os mesmos diretos e deveres das familias
formadas por homens e mulheres.
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No campo da Assisténcia Social, a CF-88 foi amplamente inovadora, ao
instituir a Assisténcia Social como Politica Publica de Seguridade Social. A
implementacdo desta como politica publica foi regulamentada pela LOAS n° 8.742,
de 07/12/1993 e sua recente alteracao, qual seja: a Lei n® 12.435, de 06//2011. Tais
medidas legais visam regulamentar a organizacdo da Assisténcia Social em um
sistema, o Sistema Unico da Assisténcia Social (SUAS), que vinha sendo implantado
desde 2005, por meio de Portarias e regulacbes sob a forma de Normas

Operacionais Béasicas (NOB) para gestao, financiamento e recursos humanos.

Contribui para avaliagdo dos avancos na estruturagdo do Sistema de
Protecdo Social Brasileiro a partir da CF/88, a andlise sobre os principios fundantes
da Assisténcia Social como Politica Publica apresentada por SPOZATI (2009) no
seu texto para o Livro Concepcdes e Gestdo Social ndo Contributiva no Brasil*
Neste artigo, ela afirma que a Assisténcia Social, como politica de seguridade social
juntamente com a Previdéncia e a Saude, atende a determinadas necessidades de
protecdo social no campo da efetivacdo das segurancas sociais. Esta nova
concepcao de assisténcia social a caracteriza como bem publico e social a ser
ofertada a todos os seus membros garantindo a universalidade da prote¢&o social na
seguridade social. A passagem da Assisténcia Social de uma acéo reativa para
proativa e de gestéo estatal e publica, destaca o significado da capacidade protetiva
da familia, suas fragilidades e riscos sociais, reafirma a condicdo de cidadaos
usuarios de seus direitos e a responsabilidade do estado em se comprometer com
as varias capacidades da propria familia ou originarias na sua dinamica familiar.

Organizar agdes com centralidade na familia visa potencializar suas capacidades.

Segundo a autora, a condicdo de acesso ndo contributivo da assisténcia
social faz contraponto com o Seguro Social do Sistema de Previdéncia, acessivel a
partir de contribuigdes individuais prévias. A assisténcia social acessivel, de forma
nao contributiva, tem 0s seus custos e o custeio financiados pelo orgamento publico

e, portanto, rateados entre todos os cidaddos. Por esta razéo, tensdes sobre a

Y SPOSATI, Aldaiza. Modelo brasileiro de protecdo social ndo contributiva: concepcdes

fundantes. In: Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome. (Org.). Concepc¢éao e gestao
da protec¢éo social ndo contributiva no Brasil. Brasilia: UNESCO, 2009, v. 1, p. 13-53.
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legitimidade de um sistema de protecdo contribuitivo e ndo contributivo ainda faz
parte do cotidiano dos brasileiros, dos estudiosos aos leigos. Para alguns estudiosos
a assisténcia social nasceu como pratica estatal, sob a compreenséo liberal pela
qual a cada um cabe suprir por seus meios suas proprias necessidades. O dinheiro
publico s6 poderia ser aplicado para atender a alguém na condi¢cdo de socorro e
risco. Para outros, a no¢do de seguridade social, ao se ocupar da prote¢cédo social,
busca gerar garantias que a sociedade brasileira afianca a todos os seus cidadaos.
(BRASIL, 2009).

A autora destaca ainda, o que se quer proteger no ambito da assisténcia
social, como politica de defesa dos direitos humanos como sendo: a vida,
independente das caracteristicas do sujeito. Evitar as formas de agressao da vida no
sentido social e ético, a exemplo das agressdes como as decorrentes do isolamento
— em suas expressdes de rupturas de vinculos, apartacdo, exclusdo, abandono,
agravos a sobrevivéncia principalmente nos momentos de maior fragilidade como no
ciclo de vida: a infancia, a adolescéncia e a velhice; a deficiéncia, assim como as
situacdes de resisténcia a subordinacdo — em suas expressdes de coercdo, medo,
violéncia e da resisténcia a exclusdo social — apartacao, discriminagdo, estigma,
modos ofensivos a dignidade humana, aos principios da igualdade e da equidade. A

autora segue discorrendo a cerca dos riscos e das vulnerabilidades:

Embora os riscos e contingéncias sociais afetem a todos, as
condigbes que caracterizam o padrdo de vulnerabilidade social de
cada cidaddo para enfrenta-los e supera-los séo diferenciados por
decorréncia de sua condicdo de vida e pelas condicbes de
enfrentamento a tais riscos com seus proprios recursos. Assim as
sequelas podem ser mais ampliadas para uns do que para outros.
Numa sociedade complexa a vulnerabilidade social ndo é sé
econbmica, ainda que os de menor renda sejam mais vulneraveis
pelas dificuldades de acesso aos fatores e condicdes de
enfrentamento a riscos e agressodes sociais. (SPOSATI, 2001, p32).

A partir da CF/88 que concebeu a Assisténcia Social como Politica Publica
de Seguridade Social, uma série de regulamentacbes marcou a efetivacdo desta
politica publica. Além Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), a instituicdo da

Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS) em 2004 e sua Norma Operacional
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Basica(NOB/SUAS) para implantacdo do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) em 2005 séo os principais instrumentos legais desta politica.

A PNAS estabelece objetivos, diretrizes e competéncias nas ofertas do
campo da assisténcia social nos niveis de governo Unido, Estados, Municipios e DF,
sob o comando unico do Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome
(MDS). Avancando para além das questbes relativas a pobreza e aos publicos
especificos, inclui a superacdo das situacdes de vulnerabilidade, risco e violacdo de
direitos sociais como objetivo de suas acbBes. A Politica define usuarios e as
segurancas a serem afiancadas como de rendimento e sobrevivéncia, autonomia,
acolhimento e convivéncia familiar. Determina as protecdes a serem garantidas,
organizando-as por niveis: Protecdo Social Basica e Especial e estabelece a

centralidade das ofertas de suas ac¢des na familia, como diretriz importante.

O cofinanciamento da Assisténcia Social pelos entes federados, a forma
de repasse de recursos, via Fundos de Assisténcia Social: nacional, estadual,
municipal e do DF, de forma regular e automatica, tendo como base de calculo Pisos
de Financiamento (divididos em fixo e variaveis), garante a oferta dos servicos
sociassistenciais de forma continuada, imprimindo rotinas que ultrapassam a relagéo
convenial e clientelista comuns na assisténcia social durante muito tempo e contribui

para d4 materialidade a Assisténcia Social como policia publica.

Contudo, implantar a Assisténcia Social como um Sistema Descentralizado
e Participativo, a partir de um processo de adesdo, é um grande desafio para um
pais de dimenséo continental como o Brasil, organizado de forma federada, com
atuacao autbnoma e concorrente entre a Unido, os 27 Estados, os mais de cinco mil
e quinhentos Municipios e o Distrito Federal. Neste sentido, instituir Normas
Operacionais é importante para o estabelecimento de competéncias nos niveis de
governo, organizagcdo da gestdo, cofinanciamento, responsabilidades, incentivos,
pactuacao de prioridades, atuacado conjunta com as entidades e organizacdes de
assisténcia social, monitoramento, controle social por meio de Conselhos, dentre

outras agdes imprescindiveis a efetivagdo do sistema.



61

Exemplos de regulagbes importantes para efetivagdo do SUAS sao as
relativas & Norma Operacional Basica (NOB/SUAS) de 2005, em fase de atualizacédo
e pactuacao com estados Municipios e DF; a de Recursos Humanos necessarios ao
SUAS (NOB/RH/SUAS), aprovada em 2006 e a Tipificacdo Nacional dos Servicos
Socioassistenciais, aprovada em 2009. Esta ultima tem como objetivo organizar uma
carta de servigos sociassistenciais a serem estruturados nos Municipios e DF, sob a
coordenacdo dos Estados e cofinanciados com recursos da Unido, Estados,

Municipios e DF.

A Tipificagdo Nacional dos Servigos Sociassistenciais no SUAS identifica os
servicos essenciais a serem ofertados, 0s usuarios, 0os objetivos e as provisdes dos
servicos, considerando também o periodo de funcionamento, as unidades fisicas de
oferta dos servicos, as estruturas fisica e material, as aquisicfes desejadas para 0s
usuarios, o impacto social esperado com cada servi¢o, dentre outros. Define que a
atuacao deve ser articulada com os outros servicos das politicas publicas ofertados
nos Municipios e com os 6rgdos de defesa de direitos. Como sistema publico, os
processos de gestdo, capacitacdo e monitoramento também sdo pactuados, na
perspectiva de qualificar as ofertas do campo da assisténcia social como politica
publica de direitos.

A efetiva implantacdo do SUAS, a partir de 2005, deu inicio a um conjunto
de acbes articuladas nos niveis de governo com o objetivo de estruturar servigos,
redimensionar os existentes e ampliar ofertas sob a égide das diretrizes da PNAS. A
PNAS definiu as segurancas a serem afiancadas e as organizou por niveis de

Protecdo Social: Basica e Especial, comentadas a seguir:

a) No ambito da Protecdo Social Basica

Tem como objetivo prevenir as situagcdes de risco, por meio do
desenvolvimento de potencialidades e aquisicdes dos usuérios, e o do
fortalecimento de vinculos familiares e comunitarios. Destina-se a populacdo que

vive em situacdo de vulnerabilidade social decorrente de pobreza, privacao
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(auséncia de renda, precarios ou nulo acesso aos servicos publicos, dentre outras
vulnerabilidades) e, ou, fragilizacdo dos vinculos afetivo-relacionais e de
pertencimento social (discriminacdes etarias, étnicas, de género ou por deficiéncia,

dentre outras fragilidades).

A Protecao Social Basica tem como equipamento publico de referéncia na
oferta dos servicos, o Centro de Referencia da Assisténcia Social (CRAS) onde é
ofertado o Servico de Protecdo e Atendimento Integral a Familia (PAIF). Além do
PAIF, existem outros servicos tipificados neste nivel de Protecdo: O Servico de
Protecdo Social Basica em Domicilio para Pessoas com Deficiéncia, Idosos e o
Servico de Fortalecimento dos Vinculos Familiares. O Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC) e os Beneficios Eventuais também integram a Protecdo Social

Basica.

b) No ambito da Protecao Social Especial

Pressupfe que as linhas de atuacdo com as familias em situacéo de risco
pessoal e social associado a violacdo dos direitos devem abranger desde o
provimento de seu acesso a servicos de apoio e sobrevivéncia, até sua inclusdo em
redes sociais de atendimento e de solidariedade. A realidade brasileira nos mostra
gue familias e individuos pertencentes as mais diversas condi¢cdes socioecondmicas
estdo expostas as situagdes de risco pessoal e social e a violagdo dos direitos, em
especial, as criancas, adolescentes, jovens, idosos e pessoas com deficiéncia, aléem
de outros fendbmenos como, por exemplo, situacéo de rua, migracao ilegal, situacéo
de abandono e outras derivados da exclusdo social. Estas situacdes sdo agravadas

nas populagdes com maiores indices de desemprego e de baixa renda dos adultos.

A Protecéo Social Especial tem como equipamento publico de referéncia, o
Centro de Referencia Especializado da Assisténcia Social (CREAS), onde é
prestado o Servico de Protegcdo e Atendimento Especializado A Familias e
Individuos (PAEFI). A Protecdo Social Especial esta dividida em Média e Alta

Complexidade. Sendo esta ultima, constituida por um conjunto de Servicos
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Institucionalizados de Acolhimento de Familias e Individuos com vinculos familiares

fragilizados ou interropidos.

No ambito da Protecdo Social Especial de Média Complexidade estédo
tipificados servicos especializados: O Servico Especializado de Abordagem Social,
O Centro Especializado para Populacdo em Situacao de Rua, O Servigo de Protecéo
Social Especial para Pessoas com Deficiéncia, Idosos e suas Familias e o Servico
de Protecdo Social a Adolescentes em Cumprimento de Medidas Socioeducativas

de Liberdade Assistida (LA) e de Prestacao de Servicos a Comunidade (PSC).

Conforme exposto, de acordo com a Tipificacdo Nacional dos Servicos
Sociassistenciais, as pessoas com deficiéncia, inclusive as que se encontram em
situacdo de dependéncia e suas familias, sem prejuizo da sua inclusédo em todas os
beneficios e servicos sociassistenciais do SUAS em comum com o0s demais
cidadaos, tiveram dois servigcos especializados tipificados, um em cada nivel de
protecdo social. S&o eles: na Protecdo Social Basica - Servico de Protecdo Social
Basica no Domicilio Para Pessoas com Deficiéncia, Pessoas ldosas e, na Protecéo
Social Especial - Servigo de Protecao Social Especial Para Pessoas com Deficiéncia
Pessoas ldosas e suas familias. Este ultimo pode ser ofertado no domicilio do
usuario, nos Centros Dias, nos CREAS ou em Unidades especializadas

referenciadas.

Os servicos especificos destinados as pessoas com deficiéncia e suas
familias no SUAS, segundo a Tipificagdo Nacional dos Servigos, devem contribuir,
dentre outros para:

. o fortalecimento da convivéncia familiar e comunitaria;

. a promocdao dos cuidados individuais e coletivos a familias e individuos
voltados ao desenvolvimento da autonomia, priorizando o incentivo a
autonomia da dupla “Cuidador e Cuidado”;

. a reducédo e prevencéao das situacdes de isolamento social advindas da
prestacéo continuada de cuidados a pessoas com dependéncia;

. o atendimento especializado nas situagdes de violéncia e de violacao dos

direitos.
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Considerando que os servicos tipificados no ambito do SUAS estdo em fase
de implantacdo, um ponto de partida interessante € uma avaliacdo sobre a
perspectiva de abrangéncia destes servicos, com o objetivo de identificar as varias
possibilidades de incluir a tematica: cuidados com as pessoas com deficiéncia e
seus agravos pela situacdo de dependéncia e sobre 0 apoio aos seus cuidadores,

conforme detalhamento a segquir:

a) No nivel da Protec&o Social Basica:

. No CRAS, por ser um equipamento localizado no territério de vulnerabilidade
do Municipio, ao oferecer o PAIF — Programa de Atencao Integral as Familias pode
incluir familias de pessoas com deficiéncia em situacdo de vulnerabilidade e ainda
realizar busca ativa no territorio, identificando domicilios com pessoas com
deficiéncia, suas necessidades e potencialidades, prestando orientacdo e
encaminhamento destas pessoas para 0s servicos e beneficios, ndo s6 da

assisténcia social, como de outras areas.

. No Servi¢co de Protecdo Social Basica em Domicilio para Pessoas com
Deficiéncia e Pessoas Idosas, por se tratar de um servigo cujo local de efetivagao
€ o domicilio do usuario, esta pode ser mais uma oportunidade em que 0 servico
podera prestar orientacbes e informacdes as pessoas com deficiéncia e suas
familias, proporcionando apoios para o0 desenvolvimento das habilidades para a
vida diaria e para a vida independente, na perspectiva de contribuir para a
construcdo da méaxima autonomia. Pode orientar ainda, sobre as possibilidades de
saidas dos usuéarios para outros servi¢cos, evitando assim, as situacdes de

isolamento.

. No Servico de Fortalecimento dos Vinculos Familiares — onde estdo
inseridas a¢des de convivéncia para Jovens de 15 a 17 anos, efetivado por meio
de uma série de atividades de preparacdo para a vida adulta e para o trabalho,

podem ser incluidos jovens com deficiéncia. Neste servico também poderdo ser
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organizadas outras acdes de atendimento e fortalecimento de vinculos que atenda
as especificidades das demandas das familias relativas a idade, deficiéncia, dentre

outras.

. O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que é um beneficio
assistencial, constitucional, regulamentado pela LOAS, Lei n® 8.742/1993, artigo 20,
é destinado as pessoas com deficiéncia e idosos, com 65 anos ou mais, e que
comprovem nao possuir meios de prover a prépria manutencdo e nem de té-la
provida por sua familia. O BPC, no valor de um salario minimo mensal, é requerido
junto as Agéncias do INSS, porém o PAIF no CRAS pode orientar as pessoas para
requererem o BPC e acompanhar os beneficiarios e suas familias neste servigo
socioassistencial, favorecendo a inclusédo destes na rede de servigcos do SUAS e das

outras politicas publicas.

. Os Beneficios Eventuais, previstos no art. 22 da LOAS, Lei n° 8.742/1993,
sdo beneficios ofertados pelos Municipios aos individuos ou as familias em
situacdes eventuais de vulnerabilidades temporéarias, com prioridade para criancas,
familias, idosos, pessoas com deficiéncia, gestantes, nutrizes e nos casos de
calamidade publica. As pessoas com deficiéncia podem ser ofertados beneficios
eventuais, principalmente, ajudas técnicas, para autonomia no domicilio, como

adaptacao da moradia (enlanguescer portas, colocar barras de apoio etc).

b) No nivel da Protegcdo Social Especial:

. O CREAS oferta o PAEFI - Servico de Protecédo e Atendimento Especializado
a Familias e Individuos. E um servico destinado a atender familias e individuos que
vivenciam situacdes de risco pessoal e social associado a violacdo de direitos por
ocorréncia de: violéncia fisica, psicolégica e negligéncia; violéncia sexual: abuso
e/lou exploracdo sexual; afastamento do convivio familiar devido a aplicacdo de
medidas socieducativas ou medidas de protecao; trafico de pessoas; situacdo de rua

e mendicancia;, abandono; vivéncias de trabalho infantil; discriminacdo em
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decorréncia da orientacdo sexual, e/ou raca/ etnia/ deficiéncia, idade; outras formas
de violacdo de direitos decorrentes de discriminacao/submissdes e situagbes que
provocam danos e agravos a sua condicdo de vida e os impedem de usufruir
autonomia e bem estar. As familias e individuos com deficiéncia que vivenciarem

essas situacdes poderao ser atendidos no PAEFI.

. O Servico Especializado de Abordagem Social é um servigo que aborda as
pessoas em situacdo de rua oferecendo-as uma linha assistencial de servigos, ao
identificar as necessidades e potencialidades do publico em questédo, realizando
assim uma busca ativa, prestando orientacdes e informacdes e encaminhando para
0s servicos no Municipio. Ndo s6 do SUAS como das outras politicas publicas. Este
servico pode realizar ainda, agbes que contribuem para o restabelecimento dos
vinculos familiares, dentre outros. Caracteriza-se, portanto em uma oportunidade

para abordar as pessoas com deficiéncia em situacdo de rua.

. O Servico Especializado para Populacdo em Situacéo de Rua realizado no
Centro Especializado para Populacdo de Rua (Centro Pop) — € um equipamento
publico que oferece as pessoas que utilizam as ruas como espaco de moradia e/ou
sobrevivéncia oferecendo atividades direcionadas para o desenvolvimento de
sociabildiades, na perspectiva de fortalecimento de vinculos interpessoais e/ou
familiares que oportunizem a constru¢do de novos projetos de vida pessoais, sociais
e profissionais. Dentre as pessoas em situacdo de rua existem pessoas com

deficiéncia que podem ser atendidas neste servico.

. Os Servigos de Acolhimento Institucional — s&o destinados ao acolhimento
e atendimento especializado a individuos e/ou familias, inclusive pessoas com
deficiéncia, afastadas do nucleo familiar e/ou comunitarios, assegurando protecéo
integral, atendimento personalizado e em pequenos grupos, com respeito as
diversidades, as especificidades préprias do ciclos de vida, das deficiéncia, os
arranjos familiares, raca/etnia, religido, género e orientacdo sexual. Os acolhimentos
podem ser realizados em varios equipamentos: Residéncias Inclusivas, Casas —
Lares, Republicas e Abrigos de acordo com a Tipificacdo Nacional dos Servigos

Socioassistenciais do SUAS.
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. O Servico de Protegcéo Social Especial para Pessoas com Deficiéncia e
suas Familias — oferece atendimento especializado as pessoas com deficiéncia em
situacdo de dependéncia e suas familias. Este servico pode ser realizado nos
Centros Especializados da Assisténcia Social (CREAS), no domicilio da pessoa com
deficiéncia, nos Centros Dia ou em Servicos referenciados ao CREAS, por exemplo,

os ofertados pelas Entidades Sociais.

. Os Programas de Assisténcia Social no SUAS, compreendem acles
integradas complementares com objetivos, tempo e area de abrangéncia definidos

para qualificar, incentivar e melhorar os beneficios e 0s servi¢os assistenciais.

. O Assessoramento e Defesa de Direitos - sdo acbes que apdiam e
assessoram organizacbes de usuarios do SUAS, inclusive as pessoas com
deficiéncia e suas familias, considerando o associativismo como importante para o
fortalecimento de vinculos, enfrentamento das situacdes de isolamento, aumento da
sensacao de pertencimento e unido na garantia dos direitos. As Entidades sociais
que prestam este assessoramento também sdo parceiras na oferta de servigcos
sociassistencias de atencdo aos usuarios do SUAS, inclusive as pessoas com
deficiéncia e suas familias.

Como € possivel constatar, o SUAS é um sistema amplo e rico de
possibilidades nas suas ofertas, inclusive as destinadas as pessoas com deficiéncia,
com dependéncia, seus cuidados e cuidadores. E um sistema complexo, cuja
estruturacdo é recente, a partir de 2005. Neste curto periodo de tempo ja apresenta
visiveis avancos coma a implantacdo de mais de seis mil CRAS (pelo menos um em
cada Municipio) e mais de mais de dois mil CREAS nos Municipios com mais de
20.000 habitantes. Contudo, para avancar ainda mais na implantacdo dos servigos
tipificados, o SUAS encontra os grandes desafios préprios da implantacdo de
servicos publicos que pretendem garantir qualidade, equidade e acesso facil aos
seus usuarios, na perspectiva do direito. S840 servicos que exigem recursos
humanos qualificados, na quantidade necessaria, com capacitagdo continuada,
vinculos empregaticios néo fragilizados, além de equipamentos com infra-estrutura
fisica e de materiais adequada, para conferir qualidade e nivel de cobertura dos

servigos para a populacéo.



68

Especificamente, os dois servicos especializados tipificados e destinados
as pessoas com deficiéncia, pessoas idosas e suas familias, tanto no ambito da
Protecdo Social Basica, como da Protecdo Social Especial, estdo em fase de
implantacdo, sendo que nesta etapa estdo sendo elaboradas orientacdes técnicas
sobre os servicos, identificagdo dos 6rgados e entidades parceiras, fontes de
financiamento, dentre outros aspectos importantes para garantir quantidade e
qualidade aos servicos. Vale considerar ainda que existe, nos Municipios e no DF,
uma quantidade expressiva de servicos destinados as pessoas com deficiéncia e
suas familias, em parceria com as Entidades Sociais e cofinanciados com recursos
do Fundo Nacional de Assisténcia Social (FNAS). Por conta de tais razoes, este
estudo pode ser importante para identificar dimensdes relevantes que 0s servicos no
ambito do SUAS devem conter para contemplar as pessoas com deficiéncia, em

especial os filhos com deficiéncia e suas mées cuidadoras.
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CAPITULO 1l

AS SITUACOES DE DEPENDENCIA E OS CUIDADOS NA FAMILIA

Como referenciado no Capitulo dois, as mulheres e méaes sao,
preponderantemente, as prestadoras de cuidados nas situacdes de dependéncia na
familia. Ao assumir a centralidade nos cuidados e protecédo na familia, a mulher tem
também importancia garantida na transmissao de oportunidades e perspectivas de
vida dos seus integrantes. As mulheres méaes vém sendo consideradas referéncia na
familia inclusive para o recebimento dos beneficios governamentais de transferéncia
de renda por acreditar-se que ela administra melhor os recursos recebidos e os

utiliza adequadamente para os cuidados com os filhos™.

Esta escolha e presuncédo ndo sado unanimidades entre os estudiosos das
guestdes de género. Para muitos analistas esta medida reforca a centralidade da
preocupacdo com a familia na figura da mulher mae, reforcando a possivel omisséo
dos outros membros da familia, por exemplo, da figura paterna. Ao mesmo tempo,
esta medida poderia estar sendo considerada substitutiva de politicas de protecdo
para as mulheres e de programas com perspectiva de enfrentamento das
desigualdades de género a exemplo do acesso a equipamentos sociais de
qualidade, creches, escolas de tempo integral, servicos de salde, dentre outros, que
alivie a carga de trabalhos domésticos e gere autonomia, melhores oportunidades de
vida, emprego e acesso a renda. Estudiosos do tema ressaltam a necessidade de
instituicdo de politicas de incentivo ao compartilhamento de tarefas domeésticas e a
conciliacdo entre trabalho, vida pessoal e vida familiar para favorecimento da
autonomia da mulher como sujeito contemplado pelo direito de cidadania.

15 “sto porque a idéia que se tem é de que as mulheres cuidam dos filhos e que as familias hoje
estdo muito mais permanentes com a presenca das mulheres — ja que a figura do homem circula
muito mais. Assim, criou-se a idéia de que € melhor dar dinheiro para as mulheres, porque elas véo
cuidar dos filhos, tém uma responsabilidade maior, gastariam melhor os recursos”. Lena Lavinas,
Politica Social Universal Para a Igualdade de Género — 18 de julho de 2005, disponivel no
www.direitos.org.br.
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Sabe-se que historicamente foi delegado a mulher o papel de cuidar da
casa e dos filhos e para o homem o de prover o sustento da familia. Os processos
qgue possibilitaram a saida das mulheres para o mercado de trabalho, tais como a
Revolugdo Industrial'®, a precarizacdo do trabalho dos maridos, a baixa
remuneracao destes e a necessidade de que todos da familia trabalhassem para o
sustento da familia e as conquistas femininas para a ampliacdo de acesso aos
espacos publicos, ndo motivaram a revisdo das funcdes do cuidado familiar e a
divisdo das tarefas domésticas, considerada um eixo fundante da desigualdade de
género, demandando ao Estado a responsabilizacdo na oferta de servicos publicos
de suporte e apoio as familias, em especial as mulheres, com o objetivo de contribuir

para a sua autonomia.

Por outro lado, a condicdo de mulher sempre associada a maternidade e
cuidados dos filhos como imposicdo da natureza, tem limitado oportunidades de
construcdo de outros marcadores identitarios necessarios a ordem civilizatéria.
Assim € que a mulher tem maior dificuldade em alcancar a autonomia pessoal e
econdmica em sociedades onde o desemprego mostra-se fortemente feminizado e

0s papeis sociais na familia ainda nao foram redimencionados.

Outro fenbmeno importante a ser considerado nesta analise é a
predominancia das mulheres chefiando familias, realidade esta, verificada e
crescente em varios paises. No Brasil, 0 aumento da presenca da mulher chefiando
familias nos domicilios foi confirmado em pesquisa realizada pelo Instituto Brasileiro
e Geografia e Estatistica (IBGE) e analisada pelo Instituto de Pesquisa Econdmica
Aplicada (IPEA), por meio do cruzamento de dados da Pesquisa Nacional por

Amostra de Domicilio (PNAD), em 2009%. O estudo mostra que a proporcdo de

'® A Revolucdo Industrial consistiu em um conjunto de mudancas tecnoldgicas com profundo
impacto no processo produtivo em nivel econdmico e social. Iniciada na Inglaterra em meados do
século XVIII, expandiu-se pelo mundo a partir do século XIX. Ao longo do processo (que de acordo
com alguns autores se registra até aos nossos dias), a era da agricultura foi superada, a maquina foi
superando o trabalho humano, uma nova relagcéo entre capital e trabalho se impés, novas relacbes
entre nagcles se estabeleceram e surgiu o fendmeno da cultura de massa, entre outros eventos. Essa
transformacéo foi possivel devido a uma combinacdo de fatores, como o liberalismo econémico, a
acumulacéo de capital e uma série de invencgdes, tais como o motor a vapor. O capitalismo tornou-se
0 sistema econdmico vigente. Revolucéo Industrial. Origem: Wikipédia, a enciclopédia livre.

ol Citacdo nas Orientag6es Técnicas Relativas a Pessoa Com Deficiéncia e sua Familia para
sensibilizacdo e orientacdo de profissionais da area da Assisténcia Social - MDS (2010, pg 20).
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familias chefiadas por mulheres subiu de, aproximadamente, 27% para 35% do total,
no periodo de 2001 a 2009. Chama a atencdo o numero de mulheres casadas
chefiando familias, mesmo tendo um marido ou companheiro em casa, com ou sem
filhos. Os dados demonstram, no entanto, que o aumento do niamero de mulheres
chefes de familias ndo implica mudanca de certos valores familiares tradicionais,
pois o trabalho doméstico, na maioria dos casos, foi incorporando timidamente na

rotina dos homens.

Assim é que as mulheres se dividem entre a jornada de trabalho e o
trabalho doméstico, resultando em uma sobrecarga para elas. O resultado do estudo
indica que as mulheres nestas condi¢cdes tém, em média, uma jornada de trabalho
semanal de 66,8 horas. O que se nota na familia urbana contemporanea é uma
mudanc¢a de comportamento, em que mesmo mudando-se os parceiros, os filhos
permanecem em torno da mulher. Com a saida do homem, o nucleo familiar ndo se
desfaz, e a mulher assume a familia como chefe. Nao sdo raras as situacdes em

gue méaes solteiras, vilvas ou separadas comandam sua familia.

Apesar dessa diversidade, algumas caracteristicas se apresentam comuns
nas familias, como: a diminuicdo do numero de filhos; o aumento na participacéo
ativa da mulher no mercado de trabalho; a renda familiar conta com a participacéo
de varios membros da familia; ampliacdo da contribuicdo dos filhos para a renda
familiar das familias mais pobres; envelhecimento do chefe de familia. Influenciado
pelos proprios conflitos e pelas transformagdes do mundo, o sistema familiar sofre
mudancas ao longo do tempo e dessa interacdo surge também um potencial
transformador das familias em busca de equilibrio, impondo novas demandas para
as politicas publicas de protecdo social que contemplem essas novas dinamicas

familiares.

Ao abordar as situacdes de vulnerabilidade e risco até aqui elencadas néo
podemos fazé-lo sem considerar a preponderancia da mulher, quer seja chefiando
familias, quer seja ofertando cuidados aos filhos. Este fenbmeno requer uma
compreensao do que representam as novas dinamicas familiares nas sociedades
atuais, imp6e um olhar mais amplo, ndo preconceituoso, de maneira tal que as

acOes publicas ofertadas possam, de forma efetiva e eficiente, apoiar as mulheres
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maes, contribuindo para sua autonomia e para o fortalecimento do seu papel

protetivo na familia.

Contribui, mais uma vez, para esta reflexdo, a pesquisadora Lena Lavinas
ao contestar a hipotese em que se acreditou durante muito tempo, de que as
mulheres sofrem mais porque sdo as mais pobres entre os mais pobres. Para a
pesquisadora, as mulheres ndo sofrem mais porque sdo as mais pobres entre 0s

mais pobres, mas porque

“‘elas tém um papel fundamental na reproducdo da vida social. Nao
apenas o da maternidade, mas também o que a gente chama de
“‘maternagem”; educar os filhos, cuidar dos enfermos em casa,
resolver questdes cotidianas em casa etc. Elas estdo sempre
preenchendo os buracos, as lacunas que existem, através de um
esforco muito grande, dedicagcdo pessoal, da intensificacdo do seu
horario de trabalho, da reducéo de possibilidade de trabalho fora de
casa. As mulheres muitas vezes ndo tém acesso a creche, a escola
de tempo integral — que deveria ser uma prioridade™.

A afirmacdo da pesquisadora remete a uma reflexdo: se educar os filhos
e/ou cuidar dos enfermos, sem contar com o apoio de creche em tempo integral, é
um grande sacrificio para as mulheres em geral, o que isso significa para as
mulheres maes de filhos com deficiéncia, onde a sua permanéncia no domicilio para
prover os cuidados diarios é ainda mais requisitada e 0s servicos de apoio
necessarios devem ser ainda mais qualificados? E possivel concluir de pronto que
sofrem mais e que, em especial para aquelas que lidam com a situacdo de
dependéncia, o acesso ao mercado de trabalho é quase impossivel assim como, a
sua autonomia pessoal. O ndo acesso ao mercado de trabalho e a renda, associado
aos altos custos com a manutencgéo dos filhos com deficiéncia que necessitam de
cuidados diarios, aumenta o empobrecimento da familia e afeta, negativamente,

toda a dinamica familiar.

'® Lena Lavinas, Politica social universal para a igualdade de género — 18 de julho de 2005,
disponivel no www.direitos.org.br.
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3.1. A mé&e na condicao de cuidadora

Merece atencdo especial o papel da mae na condicdo de cuidadora a
partir das multiplas dimensfes do fendmeno deficiéncia envolvendo a esséncias do
mundo da maternidade, a presenca do filho com deficiéncia, as implicagbes da
dependéncia, a exigéncia de cuidados continuados, a importancia dos autocuidados,
assim como, a identificacdo de apoios e suportes a mae, a partir de suas
necessidades especificas, no fortalecimento deste papel protetivo, na qualificacao
da sua autonomia, na possibilidade da oferta de servicos com esta finalidade, no
ambito do SUAS.

Para reflexdes sobre o papel da mée cuidadora trazemos algumas
contribuicdes de profissionais estudiosos caros a tematica a exemplo da fil6sofa
francesa Elisabeth Badinter que no seu livro Um amor conquistado: o mito do amor
materno (1971), faz uma instigante, inovadora e polémica andlise sobre o amor
materno. Segundo a autora, 0 amor materno nao constitui um sentimento inerente a
condi¢cédo de mulher, ele ndo é um determinismo, mas algo que se adquire. Lembra a
autora que a maternidade €, ainda hoje, um tema sagrado. Continua dificil
qguestionar o amor materno, e a mae permanece, em Nnosso inconsciente coletivo,
identificada com Maria, simbolo do indefectivel amor oblativo. Badinter discorda de
Larousse que, no século XX (edicdo de 1971), descreveu o instinto materno como
‘uma tendéncia primordial que cria em toda mulher normal um desejo de
maternidade e que, uma vez satisfeito esse desejo, incita a mulher a zelar pela
protecéo fisica e moral dos filhos” (BADINTER 1985, p.11).

Aos olhos de muitos, ndo amar um filho é o crime inexplicavel. A autora
conclui sua linha de raciocinio, propondo a hipo6tese discutivel de que o amor
materno néo é inato. Acredita que ele é adquirido ao longo dos dias passados ao
lado do filho, e por ocasido dos cuidados que |lhe dispensamos e que a auséncia da
faculdade de tocar, mimar ou beijar € pouco propiciador do desenvolvimento do
sentimento. Se a crianga ndo esta ao alcance de sua mao, como poderd a mée ama-

la? Como poderd apegar-se a ela? A analise instigante trazida pela autora é

importante para este estudo pela contribuicdo na reflexdo que o tema impde, ndo so



74

quando se refere & opcado da maternidade pelas mulheres, como pelo que significa
ser mae, em particular, de um filho com deficiéncia. E preciso conhecer este novo
ser para amé-lo, afinal, ndo amamos o que ndo conhecemos. N&o conseguir amar
um filho com deficiéncia de imediato é um “crime”? E um “pecado”? Como lidar com
o sentimento de culpa pela deficiéncia do filho e tantos outros proprios das mées. E
importante lembrar que por anos a deficiéncia esteve associada a aspectos
religiosos, inclusive que permitia o ato extremo do exterminio. S0 nas ultimas
décadas a questdo da deficiéncia vem sendo discutida com clareza de informacfes
permitindo que as familias, os profissionais, governo e sociedade abordem esta
questao de forma mais adequada.

Conceber, amar e cuidar de um filho com deficiéncia muitas vezes exige
reconstrucdo de sentimentos, algo mais em matéria de conhecimento e de apoios
para elaborar sentimentos de perda, luto e construir novos caminhos na relacao,
cujas trocas, “mimos e beijos”, como se refere a autora no paragrafo anterior, ndo se
dardo na forma convencional, ndo sé pelos impedimentos que a crianca apresenta,
mas pelo sentimento de perda do filho imaginado pela mée e pela falta de
conhecimento entre esta “nova dupla” que se forma: mée e filho. Sem duvida, é um
amor a ser conquistado na convivéncia, importante para o fortalecimento de vinculos
familiares e para a qualidade de vida de mée e filho. O que nos leva a perguntar:
Quais apoios necessitariam as maes de filhos com deficiéncia para

compreenderem, aceitarem, amarem e oferecerem cuidados aos seus filhos?

Contribuindo nesta empreitada, o autor, professor e terapeuta de familia por
mais de 20 anos, Leo Buscaglia no seu livro As pessoas com deficiéncia e seus
pais: um desafio ao aconselhamento (1993), procura enfatizar a necessidade e a
importancia da orientacdo para uma comunicacdo de qualidade entre pais e
profissionais de filhos com deficiéncia, na perspectiva de ampliar as possibilidades
de cuidados para todos os envolvidos. O referido profissional chama a atengéo para
que a familia e a rede de profissionais lutem juntos pelo desenvolvimento das
potencialidades do filho com deficiéncia, em lugar de quererem encontrar culpados
ou de enquadra-lo nos moldes normais da sociedade, que, muitas vezes, é a
responsavel pela imposicédo de barreiras que segregam e estigmatizam. E oportuno,

nesse sentido, acompanhar o desenvolvimento que se deu no campo das relacdes
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interpessoais, tendo o objetivo de zelar conjuntamente pelo bem-estar de familiares,
profissionais e filhos com deficiéncia:

No passado, o relacionamento mae-filho dentro da familia era visto
como 0 mais importante e considerado a primeira relacdo social e,
portanto, a mais influente na formacdo da personalidade e do
comportamento. Por esse motivo, era o objeto de estudos mais
frequiente. Embora esse relacionamento ainda seja tido como central
torna-se cada vez mais claro que as relacdes individuais ou em
pequenos grupos tornam-se significativas sob o ponto de vista
dindmico apenas quando sdo parte de um contexto social mais
amplo. Essas descobertas fizeram com que o0s pesquisadores
mudassem o foco da atencao do relacionamento méae-filho na familia
para o estudo das interagGes dentro de toda a unidade familiar, como
grupo e deste com a sociedade como um todo. (BUSCAGLIA, 1993,
p. 79).

Embora a familia seja em si mesma uma unidade social significativa, ela
ndo vive em um vacuo social. A familia representa, na verdade, uma parte de uma
unidade social maior, formada pela comunidade local e global. Em certa
perspectiva, trata-se de uma pequena cultura dentro de outra mais ampla, sobre a
qual age e a qual reage. Qualquer ocorréncia sociopatolégica dentro da sociedade
mais ampla também exercera seus efeitos sobre a familia e todos 0os seus membros.
O preconceito social, por exemplo, de parte da comunidade em relacdo a um filho
com deficiéncia impora seu peso a cada um dos membros da familia e se constituira

em uma forca potente e influente no comportamento desta familia.

Segundo o autor, de pronto, todos os membros da unidade familiar
conhecem seus papéis e sabem como devem desempenha-los. Porém, uma
ocorréncia, como uma deficiéncia na familia, exigira dos membros uma redefini¢cao
de seus papéis e o aprendizado de novos valores e padrbes de comportamento a
fim de ajustarem ao novo estilo de vida. A cada novo evento de impacto, a familia
deve ser reestruturada. A extensdo dessa reestruturacdo serd determinada pela
forca do estimulo causal, pela quantidade de pessoas que se sintam responsaveis
pela familia, pelo grau de intimidade dos inter-relacionamentos da unidade familiar,
pela profundidade das rea¢cdes emocionais envolvidas, pela existéncia e importancia
dada as questbes, culturais, sociais, de escolaridade e econdmicas na familia. A

familia sozinha nem sempre consegue identificar e organizar estas forcas
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positivamente. Por esta razdo, poder contar com servigos de apoio e cuidados é de

suma importancia.

Como referenciado ao longo deste estudo, na familia, a méae é a cuidadora
predominante nos cuidados dos filhos com deficiéncia. Partindo desta hipoétese,
quais 0s apoios e servigos necessarios para dar suportes a estas maes cuidadoras?
Este papel social, para ser viabilizado, € marcado pelo encaminhamento de
respostas consistentes as seguintes questdes: o0 que significa reestruturar a familia
para receber e criar um filho com deficiéncia? Qual estrutura dispde a familia
atualmente? Com quais servicos de apoio ela pode contar? O que lhes falta em
termos de informacdes, orientacdo, servicos, bens materiais e recursos financeiros
para esta reestruracdo? Quem sera o0 responsavel por conduzir a reestruracao
necessaria? Para encontrar as melhores respostas € importante conhecer o
cotidiano das mées cuidadoras, como elas enfrentam os desafios do dia a dia, a

guem elas recorrem e do que elas sentem falta na relagcdo com seus filhos.

3.2 Reflexdes sobre o cotidiano das Maes Cuidadoras

As maes no cotidiano com seus filhos com deficiéncia, notadamente
criancas, adolescentes e/ou com alto nivel de dependéncia € marcada por
preocupacdes, busca de apoios, informacbes, servicos, e também, por muita
superacdo. E uma vida permeada por sentimentos conflitantes de amor, impoténcia,
esperanca, associada a sobrecarga de tarefas diarias e a necessidade de
compatibilizar os papeis sociais de mulher, mée, estudante, trabalhadora, dentre

outros papéis.

Iniciativas que para alguns sdo complexas, para as maes sao ainda mais,
como por exemplo, procurar trabalho fora que permita compatibilizar afazeres de

mae com o trabalho, como relata a Fernanda no seu depoimento abaixo:
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“Gostaria de ter informacdes sobre ofertas de emprego informal pras
maes que tem filhos com deficiéncia como eu e que ndo podem
pagar uma baba e nem depender dos familiares. Preciso trabalhar.
Eu tenho 2 filhos, um de 10 anos e um de 4 que tem deficiéncia. Nao
posso trabalhar fora porque preciso cuidar dos dois e ainda levar o
mais novo pra terapia 2 vezes por semana”. Fernanda, mae (www.
autistaespecial.webnode.com.br. Acesso em 27/08/2011).

Cuidar todas as horas as vezes extrapola a condicdo humana da
cuidadora como verificado no relato da Sandra, méae de um filho com deficiéncia:

"Como mae, eu também choro, em diversas ocasides... as vezes fico
cheia, cansada, gostaria de ndo ter essa responsabilidade. Ai, sento
e choro. Depois, respiro fundo, olho aquele ser que depende de mim
e reassumo minhas fungdes maternas”.

Sandra (www.autistaespecial.webnode.com.br. Acesso em
27/08/2011).

Com relacdo a importancia do cuidado ofertado pela méae aos filhos com
deficiéncia e de como a auséncia dele é uma barreira no processo de inclusdo social
dos filhos com deficiéncia, a pesquisa desenvolvida pelo MDS e ja referenciada
neste estudo, identificou trés principais eixos que se configuram como barreiras de
acesso e permanéncia na Escola de criancas e adolescentes com deficiéncia, com
idade até 18 anos e beneficiarias do BPC: o cuidado, o preconceito e 0 acesso a
bens e servicos. O cuidado é uma varidvel primordial para o0 acesso e a
permanéncia na escola. Como ja citado no capitulo anterior, a pesquisa do MDS
revelou que em 73,6% dos casos, os beneficiarios que freqliientam a escola
precisam de um acompanhante, ou seja, uma pessoa para cuidar nesta atividade;

sua auséncia impede 0 acesso a escola em 57,4% dos casos.

Sobre quem oferta os cuidados, a pesquisa identificou as maes como
principais cuidadoras. Quando perguntados sobre quem seria 0 principal cuidador,
87,6% dos entrevistados disseram que era a mae. Quando as maes ndo séo as
principais cuidadoras, em 9,2% dos casos contribuem com os cuidados. A pesquisa
mostrou ainda que a familia dos beneficiarios que nunca freqlientaram a escola
acredita que este nao deve frequentar (indice de 54%) por varias razdes, sendo a
principal porque considera que o beneficiario ndo tem condicbes de aprender

(patamar de 52%). O medo da discriminacdo e da violéncia que a pessoa possa
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sofrer na escola é também frequente, e foi mencionado em 19% dos casos. Dessas
familias, 71,6% nunca procuraram a escola para matricular o filho e 52% sequer
pretendem matricular o filho algum dia. Dos beneficiarios que freqiientaram a escola,
62,2% estdo entre a pré-escola e o 4° ano do ensino fundamental. Os que
frequentaram a escola e ndo frequentam atualmente tiveram como ultimo ano de
estudo as primeiras séries do ensino fundamental (indice de 39,2%), o que pode
indicar que as barreiras para acesso e permanéncia na escola se intensificam a

medida que os estudos avancam.

Uma andlise rapida destes resultados tenderé a associar os baixos niveis de
frequéncia de criancas e adolescentes com deficiéncia a escola, as maes. Afinal elas
sdo as principais cuidadoras e, consequentemente, tomadoras de decisdo. Elas
também respoderam que um dos motivos pelos quais os filhos ndo devem
frequentar a escola é “porque considera que o seu filho ndo tem condicbes de
aprender”. Aspectos como a auséncia da oferta ou ofertas inadequadas por parte
das escolas ndo foram suficientemente investigados na pesquisa. A gravidade da
deficiéncia dos filhos, uma vez que esses beneficiarios foram avaliados pelo servico
de pericia médica do INSS como “incapazes para a vida independente e para o

trabalho” pode ser um dos motivos pela mencéo a falta de condi¢des de aprender.

Outros fatores como a situacdo de extrema pobreza a qual estas familias
estdo expostas, o baixo nivel de escolaridade dos pais, a falta de acesso as
informacgdes sobre as potencialidades do filho, a ndo participacdo da familia em
associagfes ou grupos motivadores da inclusédo social de pessoas com deficiéncia,
contribuem para o isolamento das familias, e para as escolhas que venham a fazer

face as suas criangas com deficiéncia e/ou dependéncia.

No Brasil, o acesso das pessoas com deficiéncia a escola ainda é
permeada por grandes desafios, pouca acessibilidade, falta de metodologias
adequadas, caréncia de professores preparados, auséncia de uma sociedade mais
acolhedora, insuficiéncia de transporte adaptado, dentre outras dificuldades.
Portanto, avaliar a participacdo de pessoas com deficiéncia na escola requer incluir
todas as variaveis envolvidas ndo sO para estimular a melhora do sistema

educacional como para motivar as familias. Nao é raro encontrar relatos de méaes
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sobre seus insucessos na busca por escolas adequadas para seus filhos, como

relata Karina a sequir:

“‘Meu filho tem 10 anos e tem deficiéncia intelectual. Resumindo ele
nao é alfabetizado ainda. Ele ja passou por sete escolas e nao vi
resultados. Faz um ano que nao quer mais ir a escola. Faz Terapia
Ocupacional, Musicoterapia e Hidroterapia. Fico me sentido culpada
por achar que estou acomodada. Sera que tento colocar em outra
escola?’. Karina, mae (www.autistaespecial.webnode.com.br. Acesso
em 29 de agosto de 2011).

Por conta da grande presenca da mae como principal cuidadora, nela se
concentra a maior responsabilidade pela tomada de decisbes sobre quais 0s
servicos e como deve buscar as linhas de apoio para o filho com deficiéncia. Desta
forma, € possivel inferir que quanto maior a qualificacdo das mées, qualificacdo aqui
entendida como acesso a informacao, conhecimentos, habilidades, capacidades e
apoios, mais qualificadas serdo as suas decisdes. A0 mesmo tempo, cabe ressaltar
a existéncia do fator “inseguranca” presente nos relatos das maes, quanto a melhor
orientacdo em torno de buscar 0s servicos necessarios para os seus filhos com
deficiéncia:

‘Sou mae de um lindo menino de trés anos, com deficiéncia
intelectual que ainda néo fala. Qual a idade do teu filho? Ele fala? - O
gue vocé faz com ele que da realmente resultado? Desculpa tantas
perguntas, mas sou outra mae aflital Na verdade n&o quero
institucionaliza-lo, estou apreensiva com o atendimento que ele
recebe. Apesar de ter boas referéncias do servico, ndo estou
acreditando no trabalho deles, mas queria mudar com
responsabilidade!”

Marcia, mae(www.autistaespecial.webnode.com.br. Acesso em:26 de
agosto de 2011).

Contudo, identificar a preponderancia das maes nos cuidados dos filhos com
deficiéncia n&o significa considera-las vitimas, aumentar ainda mais suas
responsabilidades, tampouco, reforcar a possivel omissdo do companheiro ou dos
outros integrantes da familia nos cuidados, ou ainda, desobrigar o Estado da
implementagcdo de politicas publicas de prote¢cdo as mulheres e seus filhos com
deficiéncia. Visa tdo somente identificar os desafios proprios do cuidar pela méae, os
possiveis apoios e suportes necessarios para o melhor exercicio desta funcao, e
identificar os apoios e protecdes necessdrias a conquista de sua autonomia e a

construcéo de projetos pessoais como sujeito de direitos.
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O sentir-se responsavel por ter gestado um filho com deficiéncia, pela
busca da cura, a longa exposicdo da vida privada contada véarias vezes para
estranhos, a busca por explicacdo para o ocorrido, o sentimento de perda do filho
normal idealizado, as vivéncias com o0 preconceito ou indiferenca, as incertezas e
angustias com os cuidados do filho apds sua morte, sentimentos estes que ganham
dimenséo importante na identificacao de servigos diferenciados que oferecam apoios
as maes na qualificacédo do seu papel protetivo na familia. Preocupada em garantir
os cuidados do seu filho com deficiéncia apés sua morte, o depoimento de uma

mae, a seguir, demonstra grande preocupacao:

“Estou passando uma fase muito dificil com o meu filho de 24 anos,
autista. Ele tem tido crises muito fortes de autoflagelo e também
comecgou a nos agredir. Chega a tirar pedagos da gente com as
unhas.... Eu ja ndo sei mais o que fazer. Como te falei, j4 estou com
problemas emocionais que afetam o coracdo. Dai a minha
preocupacdo mais urgente de eu faltar e ele ndo ter um lugar para
ficar amparado”. Mariza, mae (www.autistaespecial.webnode.com.br.
Acesso em: 26 de agosto de 2011).

O futuro do filho apds sua morte € sem duvida a maior preocupacao das
maes cuidadoras e, foi este sentimento o grande mobilizador de uma acéo
protagonizada pela méde moradora no Estado do Rio Grande do Sul que transformou
sua preocupacao pessoal com o futuro do seu filho com deficiéncia intelectual, em
uma acao concreta que resultou em beneficio coletivo para milhées de pessoas com
deficiéncia. Ela foi a precursora da iniciativa de Emenda Popular a Constituicdo
Federal de 1988 mais conhecida da populagéo, a que resultou na criagdo do BPC
para pessoas com deficiéncia. Encaminhada por meio de Emenda Popular n°
PEO0077-6, de autoria da Associacdo Canoense de Deficientes Fisicos, da Escola
Especial de Canoas e da Instituicdo Feminina de Combate ao Céancer, previa o
pagamento de um salario minimo mensal a pessoa com deficiéncia que nao tivesse
meios de se manter. Implantado em janeiro de 1996, em 2011, este beneficio esta
sendo recebido por quase dois milhdes de pessoas com deficiéncia, em uma clara
demonstracdo que a deficiéncia é natural da condicdo humana, pessoal e individual,
mas a dimensdo do trato das questdes relativas a protecdo e inclusdo social das

pessoas afetadas € coletiva.
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O cotidiano das mées cuidadoras requer, portanto, apoio e servigcos
diferenciados de protecdo social que acolham e incorporem as suas demandas e
evitem situacdo de vulnerabilidade e risco de terem seus vinculos fragilizados ou
rompidos. O risco de isolamento e o desestimulo a busca pela integracao do filho
favorecem posturas de superprotecdo, omissao, negligéncia, abandono, violéncia e
até, em ultima instancia, o uso do “carcere privado”, como unica forma de protecéo,
incorrendo em situacdes que violam direitos.

Manter uma pessoa com deficiéncia em “carcere privado” € um crime.
Porém, ainda € uma violacdo de direito presente na nossa sociedade. Consiste em
manter a pessoa com deficiéncia, principalmente com deficiéncias que apresentam
guadros de agressividade e risco de fuga, presas no domicilio em espacos precarios
como pequenos quartos, buracos no quintal da casa ou acorrentados a objetos com
0 objetivo de evitar fugas e crises de agressividade. As familias ainda recorrem a
esta medida por falta de informacéo, orientacédo e apoio dos servi¢cos especializados,

como demonstrado em matéria recente de um jornal brasileiro:

O agricultor José Anténio do Nascimento € mantido em carcere
privado ha 25 anos pelo pai Cicero Raimundo do Nascimento,
gue alega que esta foi a Unica alternativa para manter-se
protegido das agressfes do filho. “A situacdo deles é de clamar
0s céus. Desde que a mae de José morreu em 2004, ele vive
largado |4 naquela casa”, relatou uma vizinha. O caso tornou-se
publico no Rio Grande do Norte no dia 26 de setembro de 2011,
s6 entdo uma equipe do CRAS (Centro de Referéncia da
Assisténcia Social) visitou a familia para investigar e mostrar os
meios da familia ter acesso aos servigos publicos. “Vamos
analisar o céarcere privado também para nao fazer injusticas, pois
seu Cicero se mostrou ignorante do assunto e sequer acha que
manter o filho naquela forma é crime. Ele também precisa de
assisténcia”, disse a Assistente Social do CRAS. UOL Noticias,
28/09/2011, 07h00, Aliny Gama:Pai mantém deficiente mental
preso em comodo de 3m2 ha 25 anos em Areia Branca (RN).

Felizmente, as pessoas com deficiéncias e suas familias estdo, cada vez
mais, buscando informacdes sobre esta condicdo especial, seus direitos e
obrigagOes, para uma atuacdo mais eficiente neste papel protetivo. As méaes, em
especial, lutam pelo atendimento especializado dos seus filhos, mesmo que isso
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possa significar o “isolamento social” na busca solitaria por alternativas de

tratamento, como relata esta mée brasileira que vive com seu filho em outro pais:

“Viver em outro pais com um filho com autismo é dificil. No comeco,
foi pior as pessoas cochichavam ou olhavam estranho na direcéo do
meu filho, j& escutei algumas criangcas mencionarem meu filho como
macaco, e pior imitavam. Ja chorei muito por aqui, as pessoas hao
entendem o jeito do meu filho (...) tive que fazer pesquisas sobre a
condicdo dele a fundo, me desliguei de familiares e amigos, e s6

investi no meu filho”. Cristina, mae.
(www.autistaespecial.webnode.com.br. Acesso em 03 de setembro
de 2011).

As maes sao muito requisitadas para os cuidados com os filhos com
deficiéncia em tarefas que tomam quase todo o seu tempo. Desta forma, elas se
tornam vulneraveis ao estresse agudo, doencas emocionais e ao risco de
negligéncia com seus autocuidados. Esta deve ser uma dimenséo a ser incorporada
aos servicos de suporte e apoio a essas maes. Diante das situacdes do cotidiano, as
maes falam do sentirem-se adoecidas, cansadas, desestimuladas a seguirem na luta
e, 0 que parece ser um desabafo, uma idéia sem forca lembrada por algumas mées
quando estdo em estado de desesperanca e de medo como: “matar-se e matar o
seu filho” como unica solugdo para o problema. Infelizmente, este ato extremo pode
acontecer como, recentemente, aconteceu com uma mae nos Estados Unidos e que
foi noticiado pelos jornais em varios paises, ascendendo um sinal de alerta sobre os

riscos de suicidio:

Um garoto de 13 anos foi assassinado por um disparo por sua mée
gue depois se suicidou em Kensington, sublrbio de Washington. O
menino era autista e convivia com as gozacbes dos seus
companheiros de classe. Refugiava-se em casa com seu mascote,
um gato, ou fazendo origami. A mée estava cada vez mais tensa
devido a seus apuros financeiros e a angustia das discussdes que
tinha com as autoridades do sistema escolar publico do Condado
devido a educacédo especial que necessitava seu filho. (Salud Ap
disponivel no www.elnuevoherald.com. Acesso em 11/08/2011).

O estresse das maes de filhos com deficiéncia, em especial os mais
gravemente afetados, € fruto de uma construcdo de desgastes que comeca desde
cedo com uma verdadeira “via-crucis” com o filho de médico em médico buscando

explicacbes sobre a doenca e a deficiéncia, as dificuldade em obter um diagndéstico
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correto sobre o caso, qual tratamento necessério e onde encontra-lo, a constatacédo
de que os servi¢os sao insuficientes, inadequados ou muito caros; a construcdo de
novos conhecimentos; o0 juntar-se a outros pais para fortalecer o sentimento de
pertencimento, a criacdo de AssociacOes para ampliar as redes de cooperacéo e a
luta pelos direitos sociais como demonstrado no Capitulo 1 deste estudo. A demora
para receber um diagnostico provoca muita angustia e perda de tempo no
tratamento do filho como lembra a Marta a seguir:

“Quando engravidei ndo sabia desta possibilidade, ndo recebi uma
cartilha. Ao me deparar com o autismo, nem fiquei tdo chocada, pois
meu filho ja& estava com nove anos. Isso mesmo: nove anos! No
Brasil, é extremamente comum, infelizmente, o diagnéstico tardio. Ou
seja, meu filho perdeu muitos anos de estimulacdo necessaria!”
Marta (www.autistaespecial.webnode.com.br. Acesso em: 03 de
setembro de 2011).

ApOs o diagnostico, o desafio seguinte para as maes seré conciliar suas
novas funcbes de cuidar aos outros papeis sociais de mulher: esposa, mae de
outros filhos, trabalhar fora, dentre outros. Nao é raro relato de mées deixaram seus
empregos para cuidar dos filhos, familias que os pais se separam, empobrecimento
da familia em virtude do desemprego e dos altos custos do tratamento, irmaos que
se ressentem da falta de atencdo e até adoecem e o isolamento social da/ou na
familia. Geenfeld, em seu livro Sinto-me S6 (2009), escreve sobre a convivéncia de
sua familia em Nova York (EUA) composta pelos pais e dois filhos, 0 mais novo
tendo uma grave deficiéncia. O autor, anos depois, ainda fala de sua infancia com o
irmao como se fosse hoje. Neste livro ele escreve sobre os desafios, sucessos e
medos comuns do cotidiano das familias, mas é a partir de sua condi¢cdo de irméo
mais velho e dos seus sentimentos que ele aproveita para falar ao longo do livro e
em varios momentos. Selecionamos algumas dessas passagens para reflexdo neste
trabalho:

“Comego a sentir que meu irmdo ndo é como as outras criangas.
Quanto mais crescemos mais nos afastamos. (...)Minha mée néo é
mais leve e alegre como antes. (...)Meu pai, quando tenta brincar
comigo, ndo consegue esconder que estd tentando forcar um
intervalo em suas preocupag¢des com meu irmao. (...)Eu posso sentir
0 ambiente se inclinando para ele, toda atencdo e amor de nossos
pais escoando em sua direcdo. (...) Estou aprendendo n&o posso
competir com vocé, apesar de ser mais velho, maior, mais esperto,
mais rapido vou perder todas as disputas pelo tempo e pela atencéo
de nossos pais. (...)Meu irmédo faz minha familia parecer esquisita e
deslocada.(...)Sou em muitos sentidos um forasteiro”. GRENFELD
(2009).
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Para os membros de uma familia com filhos com deficiéncia a necessidade
de ressignificar valores para qualificar as relagdes pessoais, no trabalho e na
sociedade, de forma a permitir que sentimentos tdo antagdnicos como tristeza e dor
se revezem e convivam com o0s de esperanca, confianca, amor e capacidade de
construir novos caminhos, se torna premente. As maes, em especial, vivem o luto e
0 pesar crénico pela perda do filho “normal”’. Olshansky (1986) denomina “tristeza
cronica” aquela dor que fica guardada e que em periodos marcantes da vida aflora
(na entrada da escola, na puberdade, a institucionalizacdo, a interdicdo, o
envelhecimento e outros), aumentando a ansiedade dos pais. A cronificacdo desse
sentimento de angustia pode ser motivada por fatores que escapam a capacidade
individual, escolhas de carater afetivo e, portanto € necessario receber apoio
especializado e orientacdo para o autocuidado, como clama esta mée no seu

depoimento a seguir:

“E importante que a orientagdo seja eficaz, que ajude a mae a
reconstruir sua vida. Qualquer deficiéncia, acidente, fatalidade, exige
gue se reconstrua uma nova historia de vida. O que se programou
jamais incluiu um destino negativo. E dificil ndo “adoecer”, pois as
maes nao tém apoio da sociedade (governo e familia) para lidar com
as dificuldades que tém que enfrentar na rotina. Entendo que até o
adoecer pode ser saudavel, pois o contrario disso pode ser a
loucura”. Angela, mae.(www.autistaespecial.webnode.com.br.
Acesso em: 02 de setembro de 2011).

Finalizando estas reflexdes sobre o cotidiano das mées com filhos com
deficiéncia quero destacar que embora as questbes de sentimentos aqui
referenciadas componham o escopo de uma atengdo psicolégica, muitos destes
sentimentos sdo construidos e desenvolvidos, incorporando a dimenséo social de
valores que historicamente foram atribuidos as mulheres e seus papéis sociais de
mae. Por esta razdo, o enfrentamento desta questdo ndo é particular, de
competéncia exclusiva da méae, tampouco do ambito exclusivo da saude, mas
também de outras politicas de protecdo social que garantam protecdes e afiancam
segurancas de acolhida, convivéncia e fortalecimento de vinculos a exemplo da

assisténcia social organizada no SUAS.
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3.3 O Grupo Focal de Méaes Cuidadoras: as necessidades dos

filhos, as proprias da condicdo de cuidadora e o SUAS

Com o objetivo de complementar as reflexdes sobre o cotidiano das méaes
com filhos com deficiéncia e identificar as demandas por servicos diferenciados no
ambito do SUAS foi realizada uma reunido com um grupo de 12 maes, oportunidade
em que foi utilizada a metodologia de pesquisa qualitativa denominada de Grupo

Focal, conforme descrito na introducéo deste trabalho™.

O método de trabalho, durante a reunido, teve por base a utilizacao de trés
eixos tematicos que serviram como estimulo inicial as discussdes do Grupo Focal
objetivando conhecer as percepcdes das maes sobre o tema e debater as sugestdes

de servicos publicos de atencdo especializada priorizadas por elas:

1 - Se as mées consideram que os filhos com deficiéncia recebem os cuidados que
precisam.

2 - Se os cuidados sao ofertados predominantemente pelas maes.

3 - Quais servicos poderiam ser ofertados pelo SUAS com o objetivo de atender aos

filhos com deficiéncia e as mées na condi¢cédo de cuidadora.

a) Experiéncias e demandas expressas pelas maes durante a reuniéo

Inicialmente, sera descrita a maneira como cada mée se apresentou ao grupo

por entender que representa parte da compreensdo que elas tém sobre a sua

Y A reunido teve lugar em Brasilia/DF, na sede da Associacdo de Maes, Pais, Amigos e

Reabilitadores de Excepcionais - AMPARE, localizada na SGAN 709, Area Especial, no dia 22 de
setembro de 2011, no periodo de 14 as 16 horas. A AMPARE é uma organizacdo ndo governamental
gue atende a pessoas com vérias deficiéncias com alto nivel de dependéncia. Apesar de utilizar o
espaco fisico da instituicdo, tomou-se o cuidado de convidar maes de filhos com diferentes
deficiéncias: Lesd@o Cerebral, Hidrocefalia, Sindrome de Down, Sindrome de West, Deficiéncia
Auditiva, Visual, Fisica, Intelectual e Mdltipla); idade entre 3 a 33 anos; sexo feminino e masculino e
distintos niveis de dependéncia. Os filhos das maes presentes na reunido recebem ou receberam
atendimentos em distintos servigos publicos (COMPP e Escolas Publicas) e Entidades Sociais Distrito
Federal (CEAL, APAED, APAE e AMPARE). O Grupo Focal contou com o apoio de uma
coordenadora, uma observadora e foi gravado e filmado para facilitar a sistematizacdo e
apresentacdo dos resultados. Foi informado as mées que as informagdes obtidas nas discussdes
seriam utilizadas exclusivamente para esta finalidade.
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histéria pessoal e a historia do seu filho e por considerar serem estas impressfes
importantes e norteadoras da compreensao do fendmeno deficiéncia, dependéncia e
autonomia na relacédo entre cuidado e cuidadora e na identificacdo das demandas

destas mées por servicos:

. Karine € mde de um menino de dois anos com a Sindrome de West, uma
sindrome neuroldgica com uma forma grave de epilepsia. Disse que ele apresenta
atualmente, cinco convulsdes por dia, mas ja chegou a apresentar 100 convulsdes
ao dia, quando é preciso ser internado na UTI de um Hospital. Ao nascer, 0s
médicos disseram que ele ndo ia andar, enxergar, falar, ouvir e que “iria viver
vegetando em uma cama”. Mas ela declara ter tirado do sofrimento o lado bom. Na
Associacdo onde ele estd sendo atendido atualmente, faz avangos que sé&o
pequenos, “mas € o0 maximo para nos”. “Temos apoio e isso d4 muita forca e nos
tornamos uma familia”. Lembra que ele esta “totalmente diferente do que me
disseram” e que esta se preparando para dar inicio a um tratamento com células

tronco para tentar controlar as convulsfes. “Estamos cheios de esperancas”.

. Maria é avd de uma menina de sete anos com deficiéncia auditiva, €
responsavel pelos cuidados da neta, considerada como se fosse filha. Relata que a
neta ndo falava nada e que agora fala tudo. Na Instituicdo onde é atendida “todos a
conhecem pelos seus avancos. Ndo andava e por esta razdo nos enviaram para
outra instituicdo, mas viram que ndo era la o lugar dela e ela voltou para a anterior

onde esta agora’”.

. Glaucia, mae de uma mocga de 32 anos com a Sindrome de Down, disse
gue “quando minha filha nasceu entrei em estado de luto por trés meses”. Foi
complicado porque néo tinha apoio de nada, nem de ninguém até para eu entender
0 que estava acontecendo. Ndo sabia nem o que era Sindrome de Down, que na
época era chamado de Mongolismo”. Lembra que ndo existia henhum servico no
Distrito Federal, que a Secretaria de Educacéo estava se estruturando para atender
as pessoas com deficiéncia, mas sé atendia aquelas alunos melhores e que
andavam e que para pessoas como a sua filha ndo existia nenhum atendimento. A
familia foi a luta buscar atendimento para a filha. Lembra que quando a filha tinha

seis meses a levou em um Psicologo que vinha a Brasilia de vez em quando e que
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marcou a consulta com cinco meses de antecedéncia. “Eu fui a consulta na
esperanca que ele dissesse que a minha filha n&o tinha nada. Eu estava naquele
momento de negacdo mesmo”. Disse que o Psicélogo a recebeu com a filha no
consultério e que este foi o0 momento mais importante da sua vida. Dele ouviu a
coisa mais importante: “sua filha ndo tem problema, a Senhora € quem tem
problema. Deixe a sua crianga em casa e venha aqui conversar comigo”. Em outras
consultas o psicologo conversou com ela, com o pai, irméo, avé e todos da familia.
Depois desse alerta eles formaram uma Associagcdo com outros pais e instituiram a
filosofia de atender, também, as familias. “E para a familia que temos que da
atencao”. Declara que hoje a vida esta tranquila, mas que no principio “teve que
largar tudo, largar o trabalho, ficar dependente financeiramente do marido e
trabalhar como voluntaria para criar um servico, ndo sé para minha filha, como para
muitos que nao tinham atendimentos”. Disse que assumiu a Associacido onde a filha
€ atendida e onde trabalha desde entdo. Conclui dizendo que “S6 bem depois
recomecei minha vida de produtividade, fiz concurso e voltei a trabalhar em

outras areas, quando ja podia dividir os cuidados da minha filha com a instituicao”.

. Janaina apresentou-se como a mae de um garoto de trés anos que tem
Deficiéncia Visual, baixa visdo: apenas 10% de residuo da visdo no melhor olho

causada por infeccao por toxoplasmose que teve na gravidez.

. Fabiana é a mée de um garoto de sete anos, com deficiéncia auditiva. Disse
“‘meu filho tem deficiéncia auditiva, fez uma cirurgia para colocar um implante coclear
e estd sendo atendido em uma InstituicAo especializada que atende a pessoas

surdas”. Esta instituicdo tem convénio com o GDF.

. Paula é a mée de uma garota de oito anos, com deficiéncia auditiva e que
também fez cirurgia e colocou um implante coclear. “Quando eu soube do
diagnéstico da minha filha tive que fazer um acordo na empresa onde eu trabalhava
para sair do trabalho e cuidar dela. Fiz um acordo ruim, mas ndo me arrependo”. Diz
que a filha estd muito bem e também € atendida pela Instituicdo especializada que
tem convénio com o GDF. Lamentou nao ter condi¢Oes de trabalhar porque tem dois
cursos de nivel superior e um de inglés, com excelentes oportunidades de trabalho,

mas que teve que deixar o trabalho. “Investimos no trabalho do meu marido que,
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pelo fato de ter apenas o segundo grau, tem um emprego que paga muito pouco”.
Disse que o casal tem mais duas filhas e que a filha com deficiéncia recebe o BPC -
Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social, no valor de um Salario
Minimo Mensal, “mas as despesas sdo grandes e eu gostaria mesmo era de poder

trabalhar para que a minhas filhas tivessem uma vida melhor”.

. Gldéria tem um filho de 33 anos que nasceu com hidrocefalia. Relata que ao
nascer o médico disse que “ndo tinha nada para fazer com ele e eu falei: vocé é
Médico, mas nao é Deus. Se ele mandou esse filho € porque tem o que fazer com
ele aqui na terra”. Disse que parou de trabalhar “larguei tudo para cuidar dele, mas
nao me arrependo. Se tivesse continuado no emprego, hoje teria uma aposentadoria
boa e mais dinheiro no bolso. Mas sou mais feliz assim mesmo. Meu filho &€ mais
importante”. A mae conta que o filho com deficiéncia € o cacula de trés e que
quando ele nasceu o irmao do meio, a época com quatro anos, ainda nao falava
devido a um problema. Para ela levar o filho de quatro anos a fonoaudiéloga
precisava deixar o filho com deficiéncia com a filha mais velha, que tinha apenas
nove anos. “Apeguei-me a Deus e encontrei alguns anjos pela vida”. Conta que
guando seu filho com deficiéncia tinha quase trés anos o levou ao COMPP - Centro
de Orientacdo Médico Psicopedagdgico da Secretaria de Saude do Distrito Federal e
la encontrou um profissional que disse “eu quero trabalhar com ele”. Lembra que era
dificil leva-lo de casa até o Centro. “Ele ja estava grande, pesava muito, tinha que
pegar dois 6nibus da minha casa at¢ ao COMPP, mas ia assim mesmo”. Conta
entusiasmada que “um belo dia, nos vimos todos gritando de felicidade no meio do
Centro, pois o Gabriel “havia vestido um short sozinho”. Diz que o filho nunca mais
parou de se desenvolver. Hoje, com 33 anos, € um artesdo na APAE- Associacao de
Pais de Excepcionais do DF e “dos bons”. Diz que ele entende tudo de TV, DVD,

Videogame, etc. Entende mais que a méae. “Eu nao tive tempo para essas coisas”.

. Auxiliadora € mée de uma mocga de 17 anos que teve leséo cerebral e esta
tetraplégica. Ela esta cursando o Segundo Grau na Escola Publica e também esta
sendo atendida em uma Associacao desde os trés anos. “Por causa dela eu deixei

tudo para tras, marido, trabalho, etc. Mas valeu a pena”, diz a mae.
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. Francisca € mae de um garoto de oito anos com Sindrome de Down e que
estuda na Escola Publica Regular. Ela conta que ele ndo andava direito, mas ha dois
anos também esta sendo atendido, duas vezes na semana em uma Instituicao.
“Agora anda direito para tudo que lado e ja sabe até o caminho que o 6nibus faz pra
ir de casa para a Escola”. Conta que “larguei tudo para cuidar dele e ndo trabalho
fora. SO cuido dele. Eu o levo na Escola e busco todos os dias e na outra Institui¢éo,

duas vezes na semana’”.

. Maria José tem um filho com 33 anos com leséo cerebral. Ela conta que néo
sabia nada, nem o que era lesdo cerebral. “Vivo praticamente s6” diz a mae. Conta,
com uma voz embargada, que o filho teve muitas convulsdes quando crian¢a, umas
cinco a seis vezes ao dia e que hoje estd mais controlada. Segue falando que
guando ele nasceu ela trabalhava como doméstica e que foi sua patroa quem a
ajudou muito nesta fase com o filho. “A minha patroa foi um méae para mim. Ela me
aceitou com este filho, me ajudou no sustento e a encontrar uma Escola”. Conta que
o levava a Escola Publica em um horério e no outro ele era atendido em uma
Associacdo. Agora adulto ndo tem mais Escola, ficava em casa sem ter o que fazer.
Lutou muito por uma vaga na Associacdo que o atendia quando crianca e que,
felizmente, hoje estd sendo atendida e que gosta muito. Nesta mesma Associacao

ela conseguiu uma vaga para trabalhar. “Posso dizer que sou uma mée vencedora”.

. Suelene é mée de uma menina de 10 anos que teve uma leséo cerebral. A
mae conta que a lesdo ocorreu na hora do parto e por negligéncia médica. Ela relata
gue notou que algo havia saido errado logo que o bebé nasceu. Diferentemente do
seu primeiro parto, o bebé néo veio logo para ela ver. Diz que “apds 0 nascimento
da minha filha sumiram com ela na maternidade. Quando eu perguntava, s6 me
falavam que ela estava em observagdo. Foram mais ou menos 40 dias no hospital”.
Conta que os médicos Ihe disseram que ela nédo iria andar, tdo pouco enxergar,
ouvir, nem fazer nada. Diz que “teve um dia que ela foi para a UTI com uma parada
cardiaca e eles até chamaram o pai e todo mundo para se despedirem da Mirla por
gue ela ia morrer. Por esta razao ela tem Vitéria no nome”. Conta que ela falava no
hospital: “do jeito que ela for eu quero leva-la para casa”. Hoje, com 10 anos, a filha

nao frequenta mais a Escola regular, € atendida por uma Associacdo que oferece
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educacéao especial perto de casa. Conta que, até os nove anos a filha foi atendida na
Escola Publica, uma vez que, até trés anos o Sistema Educacional tem um Servi¢o
de Estimulacdo Precoce com monitores para ajudar nos cuidados pessoais da
crianca enquanto sdo atendidas. Depois de trés anos, a crianca vai para a Escola
Regular (Educacéao Inclusiva) e, nesta fase ndo tem mais monitores. Concorda que a
inclusdo é importante, mas que € muito dificil, principalmente no caso da sua filha
que tem deficiéncia mdaltipla, (fisica, perda auditiva e intelectual e alto nivel de
dependéncia). Conta que na Escola Regular onde estuda, um dia, foi busca-la e os
profissionais ndo sabiam onde estava sua filha. “Ninguém sabia dizer. Ameacei
chamar a policia. Eles disseram: “pode chamar”’. Com tantas dificuldades para
permanecer integrada na Escola, quando a filha completou 10 anos, a Escola disse
gue ela ndo tinha mais condicbes de permanecer naquela Escola e que deveria ir
para uma Escola Especial. Mas ndo havia Escola Especial Publica para ela, e eles
encaminharam a familia para uma Associacdo conveniada. “Eu, além de ter que
conseguir um laudo médico afirmando que a minha filha havia regredido e que
deveria voltar para o Ensino Especial, ainda tive que provar que éramos pobres,
porque a Escola Publica sé encaminha para a Associacdo alunos pobres”. Conclui
dizendo que “A inclusdo no papel é bonita, mas na realidade ndo existe”. Diz que
atualmente a filha esta na Escola Especial da Associacdo, esta bem e feliz. “S6
gueria que a sociedade aceitasse a minha filha. Esta € minha indignacédo”. Disse
ainda que s6 consegue trabalhar porque fez um acordo com o marido: “eu trabalho
durante o dia e ele trabalha a noite como Seguranca para nos revezarmos nos

cuidados com a nossa filha com deficiéncia e sua irma”.

Encerradas as declaracdes de quem desejava fazé-las neste momento, a
reunido teve sequéncia a partir dos comentarios sobre as declaracbes feitas,
destacando os relatos sobre o momento do recebimento da noticia da deficiéncia do
filho, as decepgbes com as primeiras orientacfes dos meédicos, as novidades desta
situacdo, o deixar tudo pra tras para procurar caminhos e o caminhar desafiador na

luta por servigcos especializados e inclusao social dos filhos.

O momento seguinte foi de discussdo sobre o0s eixos propostos para o
grupo: o meu filho tem todos os cuidados que necessita? Com quem divido esses

cuidados? e, se eu (a mae) tivesse com quem dividir esses cuidados, como e com
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guem dividiria? De quais cuidados pessoais as maes necessitam? As participacdes

nesta etapa foram livres. Dentre os comentarios destacamos:

. Uma primeira dificuldade lembrada diz respeito ao isolamento. Uma mae de
uma filha adulta comentou que passou a restringir 0S passeios com o0 crescimento
da filha: “agora ela esta grande e pesada néo posso carregé-la. Os dnibus ndo séo
adaptados, estou velha, tenho outras atividades em casa e ndo passeamos mais.
Apenas saimos para os atendimentos. Nem na natacdo eu a levo mais, porque
precisa tirar da cadeira, colocar na piscina e colocar na cadeira de volta e eu nao
dou mais conta. No seu tempo livre ela fica isolada em casa na frente do
computador. Eu também ndo posso sair porque ndo tenho com quem deixa-la em
casa”, e conclui: “Se eu tivesse uma pessoa para leva-la nos passeios seria
muito bom para nés” (grifo meu). Outra mée lembra que ndo tem tempo e que seu
filho sente falta de alguém para brincar como ele sabe brincar. “Do jeito dele, ele da

conta de brincar. Eu queria alguém para brincar com ele”.

. Uma segunda dificuldade expressa se refere ao cuidado com os demais
filhos. Uma mée lembra que ndo é facil para os irméos. Certa vez o irmdo mais
velho, com 12 anos, fez uma revelagdo: “eu vou me matar”’. Assustada, a mae
perguntou: o que esta acontecendo? — Ele respondeu: “Vocé s6 vé a Mariana”. Dai
em diante ela percebeu que a filha com deficiéncia Ihe tomava quase todo o tempo e
que o outro filho estava se sentindo s6. Este relato foi seguido por varias mées que
se lembraram de como os filhos que nédo tém deficiéncia se ressentem da falta de
tempo e atencdo com eles. Uma mae de trés filhas relata: “até o diagnostico era tudo
igual, se comprava um sapato para uma, comprava para as outras. Depois do
diagnoéstico, as minhas filhas seguiram trajetérias completamente diferentes”. Um
dia, uma das filhas falou: “maméae eu queria fazer um pedido, eu queria muito ser
igual & Gabi. Ela ganha muitos ovos de pascoa na Instituicdo onde ela é atendida e
vocé, todos os dias esta com ela”. Outra mae conta que, certa vez, foi acompanhada
da filha com deficiéncia a uma apresentacao de teatro da irma na Escola. Quando a
irma viu as duas perguntou: porque Vvocé a trouxe? E seguiu reclamando
desapontada: “Vocé ndo liga para mim como liga para ela”. Esta mae concluiu
dizendo: “se eu tivesse com quem deixar a minha filha com deficiéncia eu poderia

acompanhar a irma nas atividades dela”.
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As maes expressaram a importancia de receberem orientacoes
profissionais sobre como cuidar dos filhos com deficiéncia e, ao mesmo tempo,
oferecer atencdo aos irmaos. Como dividir tarefas, delegar competéncias em
atividades que ndo precisam, necessariamente, ser realizadas por elas, para que
sobre mais tempo livre para os cuidados pessoais, cuidados na relagdo do casal,
apoiar os irmaos na convivéncia entre eles. Igualmente, receber orientacbes a
respeito da importancia do processo de individualidade dos irmaos, diminuir a
sobrecarga de cuidados para os irmaos, evitar a discriminacdo na propria familia,

dentre outras iniciativas.

O dltimo ponto a ser discutido no Grupo Focal foi sobre a impressao das
maes sobre o Sistema Unico da Assisténcia Social (SUAS) e se elas acham que
poderiam ser disponibilizados servicos que atendessem aos seus filhos e a elas
mesmas, quer seja incluindo as dimensbes até aqui identificadas nos servigcos ja
tipificados, quer seja tipificando novos servicos, com o0 objetivo de qualificar a

relacdo e a autonomia de ambos.

Das maes participantes da reunido nem todas conheciam o SUAS. O BPC
era 0 Beneficio da Assisténcia Social mais conhecido e também foi o mais
comentado. Considerado muito importante por elas, mas também de acesso muito
restrito, por exigir uma renda familiar por pessoa inferior a ¥ do salario minimo,
como critério para acesso a0 mesmo e, por pagar apenas um salario minimo de
beneficio mensal. Com estes critérios, familias pobres e com muitas despesas na
familia ndo se enquadram e as que estdo recebendo o BPC atualmente, falaram do
risco de perdé-lo caso algum membro da familia comeca a trabalhar e aumente a
renda da familia, mesmo que em pouca quantidade. Queixaram-se do volume das
despesas da familia frente a deficiéncia e dependéncia dos filhos e da necessidade

de que todos trabalhem para o sustento da familia.

Sobre os servigos desenvolvidos nos CRAS e CREAS, as méaes que 0s
conheciam destacaram o carater genérico dos servicos tipificados. Segundo elas, a
forma como o atendimento a familia esta colocado € muito superficial e ilusério
devido a falta de recursos humanos e financeiros para implantar os servicos. Elas

nao sabem dizer se alterariam a Tipificacdo Nacional dos Servicos do SUAS, pois os
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servigcos ainda ndo foram implantados na sua totalidade, mas acham que nao foram
contemplados os atendimentos as pessoas com deficiéncia e suas familias, na
perspectiva da habilitacdo do sujeito para ser autbnomo. Falta ainda deixar claro
quais s80 0s servicos especializados e como ter acesso a eles. Lembram a
necessidade de capacitar os trabalhadores dos CRAS e dos CREAS e de
estabelecer uma relacao clara de parceria com as Entidades Sociais e 0 SUAS. Mas
destacam que, sem duvida, a Assisténcia Social € a politica publica com maior
capacidade de mobilizacdo das outras politicas na construcdo de uma rede de

servigos de protecao social.

As maes concluiram suas participacdes, ressaltando a importancia de
servicos que atendam a seus filhos e que também prestem apoio e orientacdo as
familias. Segundo estas maes, o importante € que a qualidade de vida dos seus
filhos ndo diminua mesmo com a deficiéncia. Lembraram que em alguns paises,
as pessoas com deficiéncia com 18 anos ou mais podem morar sozinhas em
programas governamentais de moradias assistidas. Segundo elas, as maes, tendo
com quem deixar os filhos, podem continuar trabalhando, evitando o
empobrecimento das familias, ja que muitas deixaram de trabalhar para cuidar dos
filhos. Por fim, as maes destacaram a importancia de dar visibilidade aos servi¢cos
desenvolvidos pelos CRAS e CREAS para que a populacdo conheca e reivindique
atendimentos e que o0s assuntos discutidos nesta reunido focam parte dos
conteldos de capacitacdo dos trabalhadores destes servicos. Houve ainda a
sugestdo de que as demandas aqui identificadas integrem as pautas de discussoes
das Conferéncias de Assisténcia Social, ha perspectiva de ampliar, com qualidade, a

rede de servi¢os da Assisténcia Social.

b) Maes cuidadoras: suas trajetérias e demandas

Do ponto de vista desta pesquisa, 0 grupo atingiu os objetivos a que se
propés. Inicialmente, as maes estavam desconfiadas, mas a medida que umas
falavam as outras iam tomando coragem e participando também. Embora elas
tivessem idade entre 25 a 55 anos e os seus filhos com idade que variava entre trés

a 33 anos, com distintas deficiéncias e niveis de dependéncia, ao se juntarem,
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descobriram muitas coisas em comum e o sentimento de pertencimento aflorou.
Somente uma jovem méae de um garoto de trés anos, com deficiéncia visual, n&o
quis fazer nenhuma participacdo durante toda a reunido, mas permaneceu até o

final, muito atenta e solicita.

Alguns temas apareceram varias vezes durante a reunido, 0S quais

destacamos:

. 0s sentimentos como de negacdo e o luto inicial pela noticia da
deficiéncia do filho embora tenha sido referenciado por algumas maes do grupo,
eles ndo impediram que, passada esta fase, elas buscassem informacdes e
atendimento especializado para seus filhos, muitas vezes até se sentindo desafiadas
pela negativa dos médicos sobre as possibilidades de sucesso dos mesmos, em
uma clara demonstracdo que acreditam nas potencialidades dos seus filhos.
Percebeu-se que quanto mais passava o tempo ao lado dos filhos, mais confiantes
elas ficaram a respeito do sucesso deles. Elas também relataram que ajustaram
suas expectativas iniciais para compreenderem melhor o jeito especial do

desenvolvimento dos filhos;

. as mudancas na dinamica familiar, ap6s o nascimento do filho com
deficiéncia, foram consideradas importantissimas a exemplo das relacées entre os
irmaos e a importancia das maes receberem orientacdes para os cuidados na
relacdo entre eles na familia. Este tema, embora considerado importante, é
extremamente novo, o que acaba ndo integrando a dindmica das orientacfes
familiares nos servicos existentes. Os cuidados com a relagéo entre o casal também
mereceu atencdo especial para fortalecer vinculos e protecdo na familia. A
sobrecarga de trabalho decorrente da prestacéo continuada de cuidados suscitou a
importancia de contar com o apoio de cuidadores profissionais para auxiliar nos
cuidados com os filhos, leva-los aos passeios e acompanha-los nas brincadeiras,
facilitando a participacdo social e evitando o isolamento social de cuidados e
cuidadores. Em especial, quando os filhos ficam adolescentes e adultos e com
agravos decorrentes do tamanho, do peso e da forc¢a fisica, para os que apresentam
mudanca brusca de humor, associada a falta de transporte adaptado, poder contar

com cuidadores profissionais é de fundamental importancia;
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. a saida das maes dos seus empregos para cuidarem dos filhos quando
eles nasceram com deficiéncia foi referenciado por todas as maes presentes com a
constatacdo que esta interrupcdo gerou mudancgas significativas na economia da
familia tais como: a mae deixou de receber salario e a viver na dependéncia
econdmica do marido, o pai passou a trabalhar, inclusive a noite, a mée passou a
trabalhar apenas parte do dia, dentre outras alternativas. Em todos os casos,
verificou-se o empobrecimento da familia pela diminuicdo da renda e pelo aumento
nas despesas em decorréncia dos altos custos com a deficiéncia e dependéncia do
filho;

. do ponto de vista da autonomia das méaes estas se referem a saida do
emprego como ‘interrupcdo de sua vida produtiva”. Depois que os filhos
cresceram e ganharam certa autonomia, o retorno ao trabalho foi possivel para
algumas, mas néo para todas. Algumas maes ficaram muito tempo fora do Mercado
de Trabalho e da Escola e, portanto, tém baixo nivel de escolaridade, o que diminui
as chances de encontrar trabalho. Esta situacdo é tida como compreensivel e
justificada, mas também como um desejo a ser alcancado pelas maes. Muitas se
referiram a importancia de receberem apoios para dividir os cuidados com seus

filhos para voltarem ao mercado de trabalho com seguranca.

Do todo, € possivel concluir que os servicos existentes - conforme as
apresentacoes das maes- para atendimento aos seus filhos com deficiéncia ainda
sdo fragmentados e pontuais. As Escolas Publicas recebem algumas criancas e
adolescentes com algumas deficiéncias e niveis de dependéncia considerados
baixos e até uma determinada idade, quando esta significa agravo para o nivel de
dependéncia; a rede de Associacfes e Entidades Sociais de Pessoas com
Deficiéncia € acionada pelas Escolas para seguir os atendimentos das situacdes
mais graves. Esta passagem néo é claramente definida, uma vez que as Entidades
Sociais prestam um conjunto de servicos relativos as distintas areas, o que significa
que a familia ndo compreende o fluxo dos servicos (ver o relato da mée que nao
compreendeu porque teve que retirar sua filha de 10 anos da Escola Regular para
ser encaminhada para uma Escola Especial e provar que era pobre porque a

Educacao Especial era ofertada por uma Entidade Social).
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Observa-se que, apesar de ndo contarem com todos 0Ss servicos que
necessitam, as maes presentes na reunido aprenderam a cuidar dos seus filhos, em
grande parte, por conta propria, se fortaleceram ao se associarem as outras familias,
conseguiram ressignificar valores e sao felizes com suas historias. Acreditam no
potencial dos seus filhos, ndo os superprotegem, nem negligenciam nos cuidados e,
sobretudo, ndo querem abrir m&o destes cuidados. Desejam apenas, contar com
servicos especializados de cuidados para eles e para elas, orientacdes e apoios
para compartilharem os cuidados dedicados aos seus filhos com deficiéncia aos
outros filhos, na familia, em casa e, ao mesmo tempo, poder as mées trabalhar fora,

estudar e desenvolver seus projetos pessoais.
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CONSIDERACOES FINAIS

A situacdo de dependéncia como uma questao social, pelo seu carater de
vulnerabilidade e risco que representa a cuidados e cuidadores, € o centro das
questdes que integram este estudo. Quer seja provocada pela idade avancada e
seus agravos, como no caso das pessoas idosas, quer seja por uma ou mais
deficiéncia, em qualquer idade, a situacdo de dependéncia representa uma das
maiores preocupactes das familias e dos Sistemas de Protecdo Social no mundo
todo. A perda da autonomia, os altos custos dos cuidados (incluindo atendimentos
especializados, medicamentos, tecnologias assistivas e cuidadores pessoais), a
sobrecarga de trabalho na familia (impedindo que pelo menos um dos seus
integrantes trabalhe fora de casa), impdem um estado de preocupacao e estresse

constante as pessoas com deficiéncia e suas familias.

Séo frequentes os relatos de baixa qualidade de vida de cuidados e
cuidadores resultando em isolamento social, condutas de superprotecao,
negligéncia, abandono, maus tratos, carcere privado e até suicidio. E sobre as
situacdes de vulnerabilidades, riscos e de violacdo de direitos nas situacdes de
dependéncia, envolvendo cuidados e cuidadores, que este estudo organizou um
conjunto de reflexbes na perspectiva de contribuir para a organizacédo de ofertas do
campo da protecdo social, com énfase no SUAS e que objetivem o enfrentamento

destas questdes.

O fenbmeno dependéncia é amplo e complexo, sua discussdo como
direito & protecdo do Estado é relativamente nova e ganhou visibilidade com o
advento do envelhecimento populacional verificado nas sociedades e com a
mudanca dos paradigmas das organiza¢des familiares, como a reducdo da taxa de
natalidade e a entrada da mulher no mercado de trabalho. Por esta razédo, os
estudos sobre dependéncia, inclusive os instrumentos de avaliacdo se referem, na
maioria das vezes, as pessoas idosas e seus agravos pela doenca e trazem como
parametro principal a capacidade para a realizacdo das atividades basicas de

vida diaria, como: autocuidado, alimentacdo, mobilidade, e higiene.
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A situacdo de dependéncia das pessoas com deficiéncia, considerando as
categorias de deficiéncia, idade, inclusive criancas e adolescentes e género, ainda é
pouco estudada. Carece de parametros mais amplos e de instrumentos de avaliacao
que incorporem nédo soO indicadores relativos a capacidade atual para realizacao
das atividades béasicas de vida diaria como para vida independente®.
Ferramentas com esta finalidade devem ser capazes de avaliar ainda, o
desempenho possivel do individuo, a partir de mudancas promovidas no
ambiente, ou seja, da remocéo das chamadas barreiras®!, uma vez que o principal
objetivo da avaliacdo de dependéncia das Pessoas com Deficiéncia € identificar os
apoios necessarios para a remocao de barreiras e de promocdo de mudancas no
ambiente para melhorar o desempenho do individuo. Nesta perspectiva, este
estudo ressalta o perfil das relacdes entre mées e filhos com deficiéncia: como elas
identificam as suas necessidades de cuidados nas situa¢cdes de dependéncia e suas
expectativas com relagdo aos servi¢cos publicos, com énfase no SUAS, na oferta de
cuidados pessoais, na superacdo das barreiras de inclusdo social e no

favorecimento da autonomia, observando dois aspectos fundamentais:

a) O cotidiano das méaes com filhos com deficiéncia: os cuidados na vida

familiar, pessoal, trabalho e autonomia.

A partir de uma breve analise, com base nos elementos tratados neste
estudo, sobre como as maes enfrentam o cotidiano com os seus filhos com

deficiéncia, podemos destacar as trés estratégias mais referenciadas:

? vida independente inclui a capacidade de construcdo de relacdes sociais significativas na familia,
na vizinhanca e na comunidade, a capacidade de comunicacgéo, de realizar atividades fisicas, sociais,
de 6cio e tempo livre, de locomover-se (andar ou trasportar-se) e de realizar deslocamentos (ir e vir
com seguranc¢a), dentre outras. Estas capacidades variam de acordo com a idade, condi¢des de
saude, tipo de deficiéncia, nivel de severidade da deficiéncia, ambiente social e do entorno onde vive
a pessoa, dentre outros indicadores.

L A capacidade do individuo no momento da avaliacéo reflete a habilidade deste no ambiente onde
vive atualmente. A diferenca entre a capacidade atual e o desempenho possivel deste mesmo
individuo reflete a diferenca promovida pelo ambiente (remog¢éo das barreiras). Portanto, muda-se o
ambiente para melhorar o desempenho do individuo. (CIF 2001, p 27).
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* A busca de apoio das méaes nas suas proprias familias;

» A formacdo de associacbes com outras familias para enfrentar as
situacdes onde o Estado estd ausente e participar ativamente dos
processos de decisfes na area, e

= A agregagdo em redes sociais de solidariedade possibilitada pelas
redes sociais de relacionamento na internet com o objetivo de acessar
informacdes e ampliar vinculos de pertencimento.

Nos cuidados com seus filhos, as maes ouvidas neste estudo se mostraram
extremamente dinamicas. Estdo interessadas em informacdes atuais; reavaliacdes
constantes sobre a deficiéncia dos seus filhos a partir de novos saberes; querem
informacdes sobre 0 que dizem as Ultimas pesquisas e no que consistem as ultimas
metodologias e técnicas de abordagem educacional, terapéutica, medicamentosa ou
outras, que tenham conseguido éxito em qualquer lugar do mundo em casos
semelhantes. As mées sabem o que significa “tempo de espera” para seu filho e que
esperar, pode ampliar sequielas, diminuir a autonomia e aumentar a dependéncia.
Sabem ainda, que as informacdes existem em algum lugar e que é preciso ter
acesso, troca-las e amplia-las com agilidade. Ao mesmo tempo, elas sabem da
importancia de mobilizar interessados em colocar os assuntos de interesse do grupo
no centro das agendas politicas, em uma clara demonstracdo de que 0 seu
problema é pessoal, mas o enfrentamento precisa ser coletivo. Neste sentido, a
internet, que ja se tornou uma ferramenta importantissima como veiculo de
agregacdo dos grupos sociais que se consideram excluidos, também desempenha

papel relevante para este grupo social.

Sabendo da importancia das redes sociais como ferramenta de divulgacéo
de informacdo e ampliacdo das relacdes sociais, a Marli, mae de uma garotinha
especial de oito anos, nos fala com muita propriedade a respeito de tal tematica:

‘Depois de me sentir muito sobrecarregada e anulada, encontrei
varias maes que lutam como eu, sente as mesmas dores e alegrias,
com cada passo dado por seus queridos filhos especiais. Para mim,
a internet tem sido terapia, pois € uma troca de vivéncias. Dividir me
fez muito bem. E assim posso ajudar mais ainda minha filha. Penso
gue existem muitas maes perdidas por ai. Se a internet fosse sem
custo para elas, quem sabe, poderiam estar bem melhores”. Marli
(www.autistaespecial.webnode.com.br. Acesso em 23/09/2011).
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Outra mae também pensa como a Marli e escreve:

“Participar destas redes sociais € simplesmente incrivel, pela troca
de conhecimento, experiéncias, risadas, musicas, enfim, por tudo. Eu
como outras participantes, me senti com uma maravilhosa
sensacao de pertencimento, de ndo estar sozinha nesta luta de
tantos anos. Quando meu filho de 35 era bem pequeno, eu ouvia
comentarios: "Coitadinho, € doente!" e outros do tipo. Tive que
aprender na raca a enfrentar a todos e a sair com ele para os mais
diversos lugares”. Diva (www.autistaespecial.webnode.com.br.
Acesso em 23/09/2011).

Em consequéncia deste envolvimento intenso com os filhos, as maes
também se tornam grandes organizadoras e produtoras de informacdes.
Incentivam os profissionais a testarem novos métodos e técnicas de abordagem,
elegem o que mais funciona com seus filhos, divulgam, defendem, torcem pelo
sucesso de outras familias, exigem que 0s servi¢cos se atualizem, reivindicam novos
servicos. Elas criticam o que acham que nado funciona, fazendo dendncias, e
aplaudem as iniciativas positivas, demonstrando satisfagcdo. As mées exercem,
mesmo que informalmente, um controle social muito importante sobre 0s servicos,

sobre as politicas publicas e sobre os direitos sociais.

Ainda segundo relato das mées ouvidas, passado os momentos iniciais de
negacdo e do luto, elas se conscientizam das dimensfes desta nova realidade e
procuram reorganizar 0 seu cotidiano para esta nova missédo. Muitas relatam que
deixaram seus empregos, organizaram horarios de trabalho com seus companheiros
para sobrar tempo dedicado a cuidar do filho com deficiéncia, mesmo implicando

diminuicao da renda da familia.

Sobre a preocupacdo das méaes com relacdo a protecdo dos seus filhos
apos a morte dos cuidadores na familia, elas consideram esta a que provoca maior
sofrimento. Entendem que este tema é muito complexo, mas que deve ser
considerado desde cedo pelas familias e também se constituir preocupacdo do
Estado a partir da oferta de servigos de habilitacéo, reabilitacdo, acesso ao trabalho
e renda que ampliem a autonomia das pessoas com deficiéncia e que fortalecam a
autonomia das familias pelo trabalho, para que estas possam deixar, para seus
filhos, beneficios que garantam sua manutencao diaria, a exemplo de penséao pos

morte, seguro, bens, dentre outros. Ressaltaram que em relagcéo aos filhos com alto
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nivel de dependéncia, principalmente de familias pobres, a protecdo do Estado é
fundamental por meio da ampliacdo de beneficios monetérios com a finalidade de
protegé-las na auséncia dos cuidadores familiares; da oferta de Servicos de
Cuidados Diurnos e da qualificacdo e ampliacdo dos Servigcos de Acolhimento em
pequenos grupos como em casas-lares, residéncias inclusivas, dentre outras
modalidades, para garantir qualidade de vida, acesso a servicos e evitar as

situacdes de abandono.

Tantas preocupacdes no dia a dia das maes cuidadoras, a qualidade de
vida, a saude mental, os autocuidados foram considerados fundamentais e, até o
condicionamento fisico foi citado como importante, conforme relata uma mae quando

esta se refere a importancia do apoio emocional:

“Nao sou triste. Nao sou pessimista, nem alarmista. Mas gosto de
expor a realidade como ela é. Esta é a vida de uma mae de um filho
com autismo, seja pobre ou rica, casada ou solteira, dona de casa,
empregada ou patroa. A jornada é ardua, requer condicionamento
fisico, saude mental e apoio emocional. Ainda bem que apés a noite
gue acalenta sonhos e repousa 0 corpo em algumas horas de sono
reparador, o novo dia traz a dose necessaria de energia e esperanca
para o recomecgo”. Silvia (www.autistaespecial.webnode.com.br,
acesso em 10/10/2011).

A partir da escuta das maes, é possivel concluir que elas tém consciéncia de
suas responsabilidades e da importancia do seu papel protetivo na familia, sendo
grandes aliadas na organizacao de servigos que tenham como objetivos cuidar dos
seus filhos e delas, na condicdo de cuidadoras, considerando o fato de que tais
linhas de apoio possam ofertar atendimento especializado, informacdes e suportes
gue contribuam para a conciliacdo dos cuidados na vida familiar, pessoal, trabalho e
autonomia. Neste sentido, é possivel dizer que os servicos de atencdo aos filhos
com deficiéncia que considerem estas parceiras em potencial, na perspectiva da
partilha de responsabilidades e da valorizacéo de esforgos, sdo importantes para as
maes e para a qualidade dos servicos publicos. Servicos ofertados de forma
integrada e mistos na sua concepg¢ao, como por exemplo, escola em um turno, apoio
nos cuidados pessoais (no domicilio, em Centros Dia ou Centros Especializados) em

outro turno, assistentes pessoais para as atividades sociais de fim de semana,
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dentre outras alternativas, tém se mostrado inovadores e eficientes nas novas

atencdes aos filhos com deficiéncia e suas maes.

Neste contexto, as expectativas das maes sobre o Sistema de Protecao
Social, com énfase no SUAS, vao desde a ampliacdo dos critérios de acesso ao
BPC que considere, ndo so6 o nivel de renda familiar, mas o tamanho das despesas
decorrentes dos cuidados com o filho com deficiéncia, a rapidez na implantacédo dos
servicos tipificados, com clareza sobre a que se destinam, onde se localizam e como
acessar. Esperam que os servicos incluam o atendimento a familia e que acolham
as demandas reais das maes cuidadoras, prestando orientacdo e apoio, bem como
servicos de cuidados pessoais aos seus filhos. Atendendo a tais demandas,
almejam diminuir o estresse decorrente da sobrecarga dos cuidados familiares, o
isolamento social de cuidados e cuidadores, aumentando a autonomia e permitindo
que as maes cuidadoras possam trabalhar fora de casa com seguranca,
contribuindo para o aumentando da renda familiar e para o desenvolvimento dos

seus projetos pessoais.

Recomendacdes nesta direcdo também fazem parte da analise da
pesquisa ja referenciada neste estudo, realizada pelo MDS com os portadores de
deficiéncia com idade entre zero e 18 anos e suas familias, beneficiarios do BPC,
com relacdo as principais barreiras de acesso a Escola identificadas (falta de
cuidador; falta de acesso a bens e servigos e estrutura/atitude discriminatéria dentro
e fora da Escola). A analise dos resultados desta pesquisa indicou varias
necessidades de servicos em distintas areas como saude e educagdo, sendo que
para a Assisténcia Social, a principal indicacdo foi: “a inclusdo das familias dos
beneficiarios na protecdo social possibilitando que o cuidado e a atencdo aos

beneficiarios possam ser executados sem sacrificios pessoais no contexto familiar’
22

%2 | ivia Barbosa Pereira, Produto 3 - Consultoria Qualitativa do programa BPC na Escola MDS 2010.



103

b) Como o SUAS se materializa como espaco de ofertas para promocao da
autonomia pessoal e assisténcia as pessoas em situacdo de dependéncia e

seus cuidadores, em especial as mées

Este estudo fez referéncia, em varios momentos, as situacdes de
vulnerabilidade, risco e violacdo dos direitos aos quais estdo expostos cuidados e
cuidadores pela longa exposicdo a sobrecarga de trabalho. Constatadas as
situacOes de risco surgem, portanto demandas por uma modalidade relativamente
nova de servicos de protecdo, que se refere aos cuidados prolongados nas
situacbes de dependéncia, ndo s6 de pessoas idosas, como de pessoas com
deficiéncia. Incluem-se nestas demandas as aten¢des aos cuidadores, em especial,
as mulheres e maes. Esta demanda por novos servicos representa uma pressao
consideravel sobre o Sistema de Protecdo Social Brasileiro uma vez que amplia

direitos, quantidade de usuarios, e, consequentemente, 0s gastos.

Dada a complexidade do fendmeno dependéncia e da variedade das
dindmicas familiares no territério, um aspecto que merece atencao € a necessidade
de se conceber distintas alternativas de servicos no Brasil. E pouco provavel que
todas as necessidades pessoais e/ou sociais por protecdo sejam do campo da
Assisténcia Social, tampouco, que as do campo da assisténcia social sejam
afiancadas apenas pelos servigos especificos tipificados. Sabe-se, ainda, que outras
politicas publicas sociais, econémicas e de Direitos Humanos tém papéis relevantes
na atencdo as situagbes de dependéncia das pessoas com deficiéncia e na
orientacdo e apoio as familias, o que reafirma a importancia da atuacao integrada e

complementar entre as areas.

Neste contexto, a atencdo publica as questdes da deficiéncia e dependéncia
compreende um escopo de iniciativas de varias areas de competéncia, dentre elas a

assisténcia social, ofertadas sob distintas formas exigindo para sua qualificagdo:

. A instituicdo de sistemas de avaliacbes especificos para pessoas com

deficiéncia, com escalas diferenciadas para criancas, adolescentes e idosos,
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considerando as categorias de deficiéncias e 0s aspectos sociais, pessoais e
do entorno onde vivem as pessoas avaliadas;

. A adocéo de critérios de elegibilidade para acesso as protecdes especificas,
de acordo com a deficiéncia e/ou grau de dependéncia e/ou situacdo de
pobreza;

. Implantacéio de servicos de oferta de cuidados pessoais em Centros Dia®®, ou
Noite e Cetros Especializados;

. Implantacéo de servicos de cuidados no domicilio;

. Oferta de servicos de cuidados de forma direta e/ou por meio de parceria com
Entidades Sociais;

. Facilitacdo do acesso as tecnologias assistivas e as ajudas técnicas para uso
pessoal e para autonomia no domicilio;

. Apoio aos cuidados informais prestados por familiares ou voluntarios por meio
da oferta de cursos de formacdo, assisténcia psicologica, mecanismos que
possibilitam pausas no trabalho, servicos de substituicdo temporaria do
cuidador, dentre outras ofertas publicas;

. Concessado de beneficios monetarios as familias para que elas contratem

cuidadores profissionais;

. Isencéo de encargos na contratacao dos cuidadores pelos familiares;

. Isencéo de tributos, como Imposto de Renda, dos familiares contratantes de
cuidadores;

. Implantacdo de Servigos de Acolhimento para as situagbes de abandono,

auséncia dos vinculos familiares, em equipamentos como: Abrigos,

Residéncias Inclusivas, Republicas, Casas-lares, conforme o caso.

% Centro Dia — E um equipamento social destinado & atencdo diurna de pessoas com deficiéncia,
gravemente afetadas, com alto nivel de dependéncia em que se proporcionardo as seguintes
prestacdes bésicas: a) cuidados pessoais relacionados as atividades da vida diaria, b) atencéo
especializada a fim de conseguir o0 maximo de desenvolvimento de suas capacidades fomentando o
desfrute do 6cio e tempo livre para conseguir o maior grau de inclusao social e c) oferece, de forma
complementar ao servico, transporte e refeicfes. O Centro Dia oferece uma atencéo integral durante
o dia e serve de apoio as familias e cuidadores. O atendimento aos usuarios devera atender a um
Plano de Atendimento Individual, construido com a participagdo do usuario e, se possivel, de sua
familia, onde serdo definidos o tempo de permanéncia no Centro e as atividades a serem
desenvolvidas. Estas deverdo se adequar as peculiaridades do tipo de deficiéncia e idades das
pessoas em situacao de dependéncia atendidas.
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Ainda sobre a oferta publica de cuidados no &mbito familiar lembramos a
importancia de considerar a dimensdo da dindmica propria desse ambiente. O
domicilio € o espaco privado das familias onde todas as pessoas que convivem
neste espaco como 0s pais, irmaos avos, dentre outros, sdo de extrema importancia
nos cuidados da pessoa com deficiéncia e devem ser motivadas a participar desse
propoésito. Este ambiente comum é o espaco de convivéncia da todos da familia
importante no desenvolvimento de todos os moradores, ndo sendo recomendavel a
transformacdo em espacos clinico, terapéutico, ocupacional ou outros, e sim em um
local, onde a prépria dindmica familiar possa ser resignificada para facilitar o
convivio e a troca entre todos os seus integrantes. O cuidador profissional, neste
contexto, € muito importante por prestar assisténcia a pessoa cuidada, na facilitacédo
da interacdo na familia, com os vizinhos e na comunidade contribuindo para a

autonomia da pessoa com deficiéncia e sua familia. (CRUZ, 2009, p, 49).

Desta forma, a oportunidade de atender as pessoas com deficiéncia e suas
familias, em todas os servicos sociassistenciais do SUAS, em comum com 0S
demais cidaddos, se coloca fundamental. Da mesma forma, a estruturacdo dos
Servigcos Especializados de Protecdo Social Basica e Especial, conforme a
Tipificacdo Nacional dos Servicos Socioassistenciais permite atender as
especificidades pela deficiéncia e dependéncia associadas as situacdes de
vulnerabilidade, risco pessoal e social por violagdo de direitos, muitas delas
referenciadas neste estudo. Estas possibilidades representam um avanco na
conquista de direitos das pessoas com deficiéncia e suas familias e confere ao

SUAS o status de “SUAS Inclusivo e vigilante”.

Para tanto, ressalte-se a importancia de que o SUAS considere os desafios
elencados em se tratando de familias que tenham filhos com deficiéncia e as
implicacbes dos cuidados a cargo das maes na estruturacdo de servigos
diferenciados, quer seja pela incorporacao das dimensdes identificadas neste estudo
Nos servigos ja existentes, quer seja tipificando novos servicos para atender as
demandas identificadas neste estudo, de tal forma que os desafios decorrentes das
dificuldades pela falta de informacdes sobre a deficiéncia, a luta constante por
servicos especializados, os altos custos dos servicos, a necessidade de prestar

cuidados constante e a imperiosa necessidade de trabalhar fora, as insegurancas
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sobre o desenvolvimento e o futuro da crianga, a preocupag¢ao com a morte dos pais
e quem cuidara do filho, o consequente estresse que esta situagéo provoca ao longo

de toda a vida, sejam partilhados e objetos das atencdes ofertada nestes servicos.

Por fim, destaca-se a importancia do Estado ampliar as politicas publicas de
protecdo para as mulheres e de programas com perspectiva de enfrentamento das
desigualdades de género a exemplo do acesso a equipamentos sociais de
qualidade, creches, escolas de tempo integral, servicos de saude, dentre outros, que
aliviem a carga de trabalhos domésticos e gere autonomia, melhores oportunidades
de vida, emprego e acesso a renda. Ressalta-se, ainda, a necessidade de politicas
de incentivo ao compartiihamento de tarefas domésticas e a conciliacdo entre
trabalho, vida pessoal e vida familiar para favorecimento da autonomia da mulher
como direito de cidadania na perspectiva de incluir as mulheres méaes cuidadoras de
filhos com deficiéncia.

Conclui-se as reflexbes neste estudo pela importancia do SUAS
implementar beneficios e servicos com espacos qualificados para acolher as
demandas reais das familias e dos individuos com deficiéncia, em especial as maes
e seus filhos, e que juntos, a partir da construcdo de um Plano de Atendimento,
organize uma série de atencdes, suportes e apoios que contribuam para as

consecucdes dos objetivos ja definidos para as ofertas no ambito do SUAS, tais

como:

. Familias e individuos protegidos e orientados;

. Ampliacéo do acesso aos direitos socioassistenciais;

. Pessoas com deficiéncia inseridas em servi¢os e oportunidades;

. Fortalecimento da convivéncia familiar e comunitaria,;

. Melhoria da qualidade de vida familiar;

. Prevencdo e atencdo nas situacdes de risco pessoal e social, tais como
isolamento, negligéncia, abandono, violéncia e violacéo de direitos;

. Reducéo dos agravos decorrentes de situacdes violadoras de direitos;

. Diminuic&o da sobrecarga dos cuidadores advinda da prestacédo continuada
de cuidados a pessoa com dependéncia;

. Protegcdo social e cuidados individuais e familiares voltados ao

desenvolvimento da autonomia da dupla Cuidado e Cuidador, dentre outros

objetivos.
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