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RESUMO

Esta monografia aborda em seu contelido a crianca portadora de necessidades especiais
e sua familia. Reconhecemos a relevancia da abordagem deste tema por considerar que
a sociedade ainda ndo esta preparada para conviver bem com as diferencas individual
nem t&o pouco, a propria familia que fica em estado de choque, desequilibrio quando é
chegado um membro portador de deficiéncia. O referencial tedrico aqui utilizado
provéem de uma pesquisa bibliografica realizada através de consultas a publicacbes
especializadas. Os resultados apontam para uma caréncia de material sobre o assunto
que demonstrado pelo grande interesse de profissionais que se preocupam com a causa
da aprendizagem e da adaptacdo da crianca a sociedade. Concluimos que ha necessidade
de capacitar o profissional que atende as criancas, de fornecer suporte emocional as
familia, de empreender um trabalho de sensibilizacdo junto a sociedade ao que se refere
ao portador de deficiéncia. Somente assim, unidos superaremos todos 0s preconceitos
garantindo uma vida social normal e principalmente no exercicio da cidadania, a pessoa

portadora de deficiéncia.
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INTRODUCAO

Observamos inicialmente que a presenca de uma crianca portadora de
deficiéncia altera alguns comportamentos nos familiares. Segundo os autores Telford e
Sawrey (1977), a presenca de uma crianga deficiente na familia constitui uma tenséo
adicional, onde a atitude de defesa para com a crianga ocorre com uma maior freqiiéncia
do que nos familiares dos ditos “normais”.

Partindo do principio que o filho é gerado pela mae, cria-se expectativas para o
nascimento de um ser perfeito, saudavel, inteligente, que tenha um desenvolvimento
normal, uma crianca perfeita “idealizada”.

O nascimento de uma crianca com problema, leva a familia a ter um
desequilibrio na sua estrutura familiar. A reacdo dos pais a noticia de que seu filho é
deficiente compara-se a de perda de um ente querido, se estabelecendo um sentimento
de luto familiar.

Segundo Telford e Sawrey (1977), muitos pais de criangas deficientes ndo
apenas vivenciam sentimentos de culpa e vergonha, mas sentem-se também culpados e
envergonhados de si mesmos por fazé-lo. Em outras palavras, além de sentirem culpa,
sentem-se culpados por sentimento de culpa. Essa culpa é uma fonte secundaria de
perturbacdo emocional para os pais ja emocionalmente sobrecarregados.

Depois de todo o processo de choque a noticia, a familia passa neste processo
por varias fases: de negacdo, compreensdo, adaptacdo e de aceitacdo ou ndo desse filho
deficiente. E importante para os pais, depois de ter passado o choque inicial, que
busquem apoio e informac0es, tentando ver em primeiro lugar a crianca e depois a sua
deficiéncia.

“A aceitacdo raramente se constitui num ato de fé professado de uma vez: ndo é
tdo simples assim. A aceitacdo comega freqiientemente, como algo fugidio, um processo
continuo e permanentemente mutavel, que flutua em niveis diferentes, em momentos
diferentes e em contexto diferentes” (Charles Telford e James Sawrey, 1977, p180)

Sabe-se desde os primérdios até hoje, que o nascimento de uma crianga
deficiente causa a frustracdo das fantasias e das expectativas dos genitores. Mas, a
proporcao que o problema da deficiéncia € melhor esclarecido, com o conhecimento de

novas técnicas de tratamentos e equipamentos utilizados, diminui a sensacdo de



ansiedade, tornando menos angustiante criar um filho com diagndstico de uma crianca
com disabilidade.

A maior influéncia sobre a aceitacdo ou a rejeicdo da crianca deficiente pela
familia, esta relacionada com as atitudes da mée. Se ela é capaz de aprender e lidar com
o fato de uma forma ajustada, a familia sera capaz do mesmo.

Acreditamos também, que a tendéncia do comportamento familiar passa a
atender as necessidades da crianca e da familia, passando do impacto inicial, como os de
negacdo, culpa, depressdo, para um periodo de transicao até a completa aceitacdo ou nao
da crianga e da situacéo, chegando a protecdo excessiva. A participagéo efetiva da mae
melhora e aperfeicoa as técnicas e métodos de prevencao.

Considerando a realidade cearense e a auséncia de pesquisas nesta area, nos
propomos analisar e compreender as atitudes e reacdes da familia, especialmente dos
pais, frente a deficiéncia do seu filho. O despreparo da sociedade para lidar com “o
diferente”, com a diversidade humana e a necessidade de capacitar o profissional para
lidar com esse segmento vém somar as trés vertentes — familia, sociedade, profissionais
- que justificam a importancia do meu trabalho.

O presente trabalho realizado sobre a familia da crianga portadora de
necessidades educativas especiais, tem como objetivo principal fornecer subsidios que
permitam uma melhor atuacdo dos familiares nos problemas que enfrentam. O avanco
da pesquisa nessa area € um meio indispensavel para atingir essa meta. O presente

estudo é uma iniciativa concreta nesta direcéo.



1. CONSIDERACOES GERAIS SOBRE A FAMILIA

Quando se pensa em familia, mentaliza-se pai, mée e filhos. Logo o meio social
se restringe somente a estes membros, um grupo social pequeno, mas que se pode
encontrar subgrupos (ramificagfes) bem menores, mais independentes, possuindo seus
papeis com defini¢bes proprias.

A familia por estar estruturalmente estavel, com papéis definidos de acordo com
seus valores, nos casos onde nasce uma crianga portadora de deficiéncia, exigird dos
membros uma redefinicdo de papéis juntamente com valores e padrbes de
comportamento. Em outras palavras, a situacao exigira que a familia seja reestruturada.

Em geral, a familia faz parte de uma unidade social de grande valor, que se
encontra na sociedade. A familia esta sujeita a preconceitos dentro da sociedade, o que
reflete em cada um dos seus membros. O preconceito social, por exemplo, nas
ocorréncias patologicas é muito grande. Toda a sociedade luta para acabar, mas a
prépria, abraca esse preconceito que consequentemente reflete na familia. A familia
assume sua parte de responsabilidade de como educar essa crian¢a, um ser humano que
a sociedade determina como “normal” ou “anormal”.

A melhor coisa para fazer pelos filhos é assumi-los perante a sociedade e lutar
pelo seu crescimento, sabendo fazer exercer a sua condi¢do de ser humano, cidaddo de

direito e de fato, e ser bom exemplo para os filhos.

“A chave para o processo de crescimento esta na oportunidade que a
familia oferece a crianca de ter um lugar seguro para descobrir a si

mesma e as outras pessoas no seu mundo” (Francisco Baptista e Maria

Helena S. Proviere, 1993, p.104)

A familia que é a base para qualquer ser humano, tem um significado muito
grande para a crianga. Estdo presentes pessoas como pai, mae, irméd, irm&os e outros,
onde cada um assume seu papel com experiéncias vividas e personalidades Unicas,
fazendo-as assim pessoas diferentes.

A crianca aprende sobre o0 mundo e a vida através de cada pessoa na familia. A
familia bem estruturada oferece um campo seguro em que as criangas possa formar sua
personalidade sabendo amar e relacionar-se com as pessoas na sociedade na qual esta

vivendo.



A presenca de uma pessoa deficiente na familia continuara a causar grandes
problemas que exigirdo mudancas e uma redefini¢cdo nos papeis de cada membro, além
do impacto inicial. Haverdo sempre necessidades excepcionais tais como: de tempo,
reestruturacdo familiar, mudancas de atitude, valores e novos estilos de vida. Joe Egg,
trata de uma maneira dramética e devastadora desse periodo de ajustamento, mostrando
a lenta desintegracéo de um casamento no qual o nascimento de uma crianca deficiente
exige uma radical mudanca emocional e ambiental. Pela primeira vez, marido e mulher
sdo forcados a se olhar sem dissimulagdes. A consequiéncia é a descoberta de hostilidade
disfarcada, incompatibilidade até mesmo 6dio. O resultado ¢ a tragédia” (Buscaglia
apud Joe Egg,1967)



A FAMILIA DO PORTADOR DE DEFICIENCIA - PD

Fatos relatados anteriormente sobre o papel da familia, sdo verdadeiros em
qualquer familia e na do deficiente também. A familia do portador de deficiéncia passa
por um clima emocional muito grande a partir do momento em que este individuo é
trazido para casa.

A noticia que é anunciada a familia, isto é, a forma com é dada esta noticia do
nascimento de uma crianca portadora de deficiéncia é de suma importancia, pois
dependerd dela a reacdo inicial da familia de como a crianca serd aceita. O clima
emocional dependerd ndo apenas do momento da noticia, mas também da explicacdo
para o futuro. Segundo a abordagem sistémica, a familia e a crianca exercem efeitos
reciprocos entre si. As modificacbes em qualquer uma das partes afetam a ambas e a
estrutura familiar como um todo.

Pesquisas clinicas tém revelado que a maior influéncia sobre a aceitacdo ou
rejeicdo da crianca deficiente para familia é a atitude da mée. Se ela é capaz de lidar
com a situacdo de uma forma bem ajustada, a familia sera capaz do mesmo.

Evidente que existem inimeros fatores que afetardo o papel da familia na
questdo da aceitacio ou rejeicio do deficiente. E importante que nas decisdes familiares,
estejam presentes todos 0s membros, sejas elas questdes dificeis onde tenham que lidar
com problemas sérios ou decisGes familiares agradaveis. Agindo assim, a familia tera
maior capacidade de adaptacdo ao se defrontar com novos conflitos.

A sociedade tem dificuldade de aceitar e conviver com as diferengas. Confirma-
se de muitas formas através das atitudes preconceituosos que a familia do portador de
deficiéncia e ele préprio enfrentam. Em geral, essas pessoas se deparam com
sentimentos negativos, como rejeicdo, preconceito (de ndo ser “normal”) e
insensibilidade em relacdo a elas. Essas atitudes da sociedade refletem sobre toda a
familia e sua relagdo com o membro portador de deficiéncia.

A importancia do papel da familia ndo pode ser minimizada, pois é neste campo
de experiéncia seguro que o individuo portador de deficiéncia primeiro aprendera e
comprovara continuamente que, apesar de suas graves limitagdes, lhes € permitido

serem eles mesmos.



2. BREVE ABORDAGEM DAS DIFERENCAS INDIVIDUAIS

Na sociedade, os individuos nao sao todos iguais. A diversidade humana € uma
riqueza.

O Decreto n.° 914/93 define, no seu artigo 3°, a pessoa portadora de deficiéncia
com sendo aquela que apresenta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de
sua estrutura ou funcao psicoldgica, fisiologica ou anatdbmica, que geram incapacidade
para o desempenho de atividades, dentro do padrdo considerado normal para o ser

humano.

2.1 DEFICIENCIA MENTAL - DM

A deficiéncia mental caracteriza se por registrar um funcionamento intelectual
geral significativamente abaixo da média, com limitacdo associadas as duas ou mais
areas de conduta adaptativa ou da capacidade do individuo em responder
adequadamente as demandas da sociedade. De acordo com o comprometimento

intelectual, a deficiéncia mental se classifica em:

Leve — Sdo os educaveis. Apresentam desenvolvimento mais lento, mas ndo diferem das
outras criancas nas atividades do dia-a-dia. Podem ser alfabetizados, se receberem
atendimento especializado.

Moderada — Treindveis. Apresentam mais atraso no seu desenvolvimento global.
Necessitam de estimulacdo mais intensa para aprender atividades de auto-cuidados e

sociabilidade.

Severa — Apresenta grande atraso no desenvolvimento global necessitando de
estimulacdo intensa e constante. Adquirem pouca ou nenhuma fala comunicativa.

Necessitam de supervisao direta e constante

Profunda - Apresentam grande prejuizo no desenvolvimento global. Necessitam ser

alimentados e de cuidados. Apesar de suas limitagdes tém condicGes de sentir o que



passa a sua volta — atitudes positivas ou negativas — apresentam reacdes de acordo com

seus sentimentos desde tranquilidade até agitagdo e agressividade.

SINDROME DE DOWN

E um erro genético que se caracteriza principalmente por uma alteracéo cerebral
que leva a um comprometimento intelectual e a problemas motores.

A sindrome de Down é causada por uma anomalia genética que pode ocorrer no
6vulo no espermatozoide ou apds a unido dos dois (ovo). H& um cromossomo a mais
por isso € conhecida como Trissomia 21, ja que é um cromossomo extra é de numero
21. Essa anomalia genética causa um retardo neuro-psico-motor, sendo responsavel por
um atraso do desenvolvimento tanto do corpo como das funcdes mentais, causando
assim uma lentiddo nas diversas etapas do desenvolvimento comparado com outras

criancas. (figural) *
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Normal Sindrome de Down

A sindrome de Down foi conhecida como mongolismo (termo ndo mais usado)
devido a semelhanga com o povo Mongol, que também tém olhos puxados e outras
caracteristicas. A palavra sindrome significa um conjunto de sinais ou caracteristicas e
Down é o sobrenome do medico inglés Jonh Longdon Down, que descreveu a sindrome
no século passado.

Um bebé com Sindrome de Down nas mdos de um médico ou enfermeiro
experiente, possue caracteristicas que podem ser reconhecidas facilmente onde os pais

deixam passar despercebidas. Sdo caracteristicas de uma crianga portadora da Sindrome

! Figura 1. Retirado do livreto: “Vocé ndo esta sozinho: Temos um filho especial.” 1* edi¢io:1990, APAE
Associacao de pais e amigos dos excepcionais.



de Down: No canto dos olhos a palpebra faz uma prega que lembra a dos olhos das
pessoas da raga amarela como os mongois, chamada “epicanto”; as maos sdo curtas e
largas, pele em excesso no pescoco, por causa da flacidez, a lingua é posicionada para

fora da boca, hipotonia muscular — a musculatura mais flacida.

COMO COMPORTAR DIANTE DE UM PORTADOR DE DEFICIENCIA
MENTAL

Vocé deve agir naturalmente ao dirigir-se a um portador de deficiéncia mental.
Geralmente, sdo carinhosos e gostam de se comunicar. Dé-lhes atencdo, elogie-0s
sempre, trate-os com respeitos e consideracdo. Cumprimente e despeca-se delas
normalmente, como faria com qualquer pessoa. Evite a superprotecdo. Deixe que ela
faca ou tente fazer sozinho tudo o que puder. Ajude apenas quando for realmente
necessario.

N&o subestime sua inteligéncia. As pessoas com deficiéncia mental levam mais
tempo para aprender, mas podem adquirir muitas habilidades intelectuais e sociais. Ndo
¢ uma doenca. Pode ser conseqiiéncia de alguma doenca, por isso ndo use palavras
como doentinho, ou mesmo bobinho, quando se referir a uma pessoa nessas condigdes.

Quando o portador de deficiéncia mental for uma crianca, trate-a como crianca,

se for um adolescente ou adulto, trate-o com o tal.



2.2. AUTISMO

E um transtorno de desenvolvimento. N&o pode ser definido simplesmente como
uma forma de retardamento mental, embora muitos quadros de autismo apresentem
quociente intelectual — QI — muito abaixo da média.

Segundo a Organizagdo Mundial da Sadde (OMS) a Sindrome do Autismo é
uma sindrome presente desde o nascimento e se manifesta, invariavelmente, antes dos
30 meses de idade. Suas caracteristicas se destacam por respostas anormais a estimulos
auditivos ou visuais e problemas graves quanto & compreensao da linguagem falada.

A fala na crianca autista € demorada, e quando aparece, percebe-se uma ecolalia
(uso inadequado dos pronomes) e sua estrutura gramatical é imatura. Existe uma
incapacidade na utilizacdo social, tanto na linguagem verbal como da corporal.

O comportamento da crianca autista é frequentemente ritualistico e agregado a
rotinas anormais de vida. Ela resiste a mudancgas e se liga a objetos de forma estranha,
apresentando um padrdo de brincar esteriotipado. Sua habilidade para jogos simbdlicos
¢ diminuida. O sintoma mais significativo do autismo é a dificuldade de estabelecer
relagdes sociais e produtivas com o mundo.

O “Board of Directores of the National Society for Autistic Children”.? E uma
entidade que congregou uma equipe de profissionais reconhecidos pela comunidade
cientifica mundial, por seus trabalhos, estudos, pesquisas e colaboradores na area do
autismo. Esses cientistas se reuniram em 1976 e criaram uma defini¢do inicial de
autismo baseada em dados cientificos disponiveis na época. Essa definicdo circulou para
apreciacdo e parecer de outros especialistas do mundo inteiro que trabalham e estudam
nesta area. Com esses dados, se formulou mais tarde, uma definicdo ampliada,

atualizada, finalmente apresentada e aceita em 1977.
E. Christian Gauderer (1978, p3-4)

“O autismo é uma inadequacidade no desenvolvimento que se manifesta de
maneira grave durante toda a vida. E incapacitante e aparece tipicamente nos
trés primeiros anos de vida. Acontece em cerca de cinco entre cada dez mil

nascidos e € quatro vezes mais comum entre meninos que meninas. E

2 Ritvo, E & Freedman, B. — National Society for Autistic Children’s Definition of the Syndrome of
Autismo J. Am. Acad. Chil Psych., 17:565 — 575, 1978.



encontrada em todo mundo e em familia de qualquer configuragdo racial,
étnica e social. N&o se conseguiu até agora provar nenhuma causa psicologica

’

no meio ambiente dessas criangas que possa causar a doenga.’

Os sintomas da doenca sobre os comportamentos mostrados a seguir podem

ajudar no diagnéstico:

usa pessoas como ferramentas;

- resiste a mudancas de rotina;

- nao se mistura com outras criancas;

- usa de maneira ndo apropriado a objetos;
- ndo mantém contato visual,

- age como se fosse surdo;

- resiste ao aprendizado;

- nao demonstra medo de perigo;

- risos e movimentos ndo apropriados;

- resiste ao contato fisico;

- tem hiperatividade fisica;

- gira objetos de maneira bizarra e peculiar;
- asvezes é agressivos e destrutivos;

- modo e comportamento indiferente e arredio.

Segundo a Associacdo Brasileira de Autismo (ABRA), o autismo é uma doenca
encontrada em todo o mundo e em familias de todas as racas e classes. Até hoje, ndo foi
determinada a sua causa, mas com orientagao correta, muita coisa pode ser feita.

Educar uma crianca autista € uma experiéncia que leva o profissional a rever e
questionar suas idéias sobre o desenvolvimento, educacao, normalidade, chegando até
na questdo da competéncia profissional. Torna-se um desafio descrever o impacto dos

primeiros contatos tdo desconhecidos e na maioria das vezes imprevisiveis.



2.3 DEFICIENCIA FISICA - DF

A deficiéncia motora refere-se ao comprometimento do aparelho locomotor que
compreende o sistema Osteo-articular, o sistema muscular e o sistema nervoso. As
doengas ou lesbes que afetam qualquer um desses sistemas, isoladamente ou em
conjunto, podem produzir quadros de limitacGes fisicas de grau e gravidade variaveis.
Sua identificacdo pode ser feita quanto ao atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
do bebé, ou seja, ndo firma a cabeca, ndo senta, ndo falam no tempo esperado. Pode ser:
Leve — Quando a deficiéncia ndo altera a rotina de vida do individuo. Ex.: pessoa que
poSsuUi uma perna mais curta.

Moderada — Quando requer modificacdes no ritmo e na rotina de vida da pessoa. EX.:
necessita de cadeira de rodas para se locomover.

Grave — A deficiéncia € responsavel por sua imobilidade completa, provocando alto
grau de dependéncia em todos os sentidos.

Alguns fatores de risco que existem: violéncia urbana, acidentes desportivos e de
trabalho, tabagismo, maus hébitos alimentares, uso de drogas, sedentarismo, epidemias
e endemias, agentes toxicos, falta de saneamento bésico e muitos outros.

A maior causa de deficiéncia fisica no Brasil, além dos acidentes de transitos e
outras violéncias, caracteristicas das grandes cidades é a paralisia infantil, que ocorre
nos primeiros anos de vida. Pode deixar a crianca em trés estagios:

e Paraplégicas (paralisia dos membros inferiores).
e Tetraplégicas (paralisia dos quatro membros).
e Hemiplégicas (paralisia de um lado do corpo).

A deficiéncia fisica no Brasil, pelo menos a causada pela poliomielite esta
praticamente erradicada, gracas as campanhas realizadas nos Gltimos anos, enfatizando
a importancia de vacinar as criangas corretamente.

Outro tipo de deficiéncia fisica € conseqliéncia da paralisia cerebral, que séo
causadas por lesbes cerebrais onde neur6nios ou células cerebrais danificadas mandam
ordens errdneas ou deixam de mandar mensagens aos musculos do corpo. Geralmente, a
paralisia cerebral afeta apenas o sistema motor da crianga, permitindo-lhe sua
inteligéncia normal, podendo cursar escolas regulares, buscando sua conquista na vida.

Um dos grandes problemas que existem em muitas criangas e adultos com

deficiéncia fisica é o comportamento de repulsa que muitas pessoas manifestam quando



0s véem. As reacOes negativas ndo so6 com os deficientes fisicos mas com todas as
pessoas portadores de deficiéncias criam problemas de auto-imagem, de baixa auto-
estima.

Muitos deficientes fisicos, quando criancgas, enfrentaram tal desafio, mas hoje
sdo adultos equilibrados, que trabalham em inimeras profissdes que escolheram.
Entretanto, existem aqueles que por motivos maiores, ndo puderam ser reabilitados,
ficando sentados de longe, vendo tudo acontecer sem poder participar.

Um dos motivos que influenciam negativamente na reabilitacdo € a dificuldade
financeira que a grande maioria dos deficientes fisicos possuem. Uma aquisicdo de
equipamentos sem duavida, proporciona um melhor conforto e oportunidade para a
locomogao e conseqiientemente para a “independéncia” do portador de deficiéncia
fisica. Pode-se citar com exemplo, as cadeiras de rodas motorizadas.

O acesso fisico é a preocupagdo fundamental no que diz respeito a estes
estudantes, devido a dificuldade de locomog&o ou ao uso de cadeira de rodas. Apesar da
legislacdo federal determinar a acessibilidade do deficiente fisico ainda existem muitas
barreiras arquitetdnicas, que vao desde aquelas encontradas nos ambientes de
aprendizagem como nas proprias escolas até as das igrejas, clubes, shopping center e
outros. Mas existe no mundo inteiro uma batalha com realizagbes de encontros,
campeonatos e até paraolimpiadas mundiais para incentivar o lazer, propaganda de auto-
ajuda na integracdo e confraternizacdo entre criancas, jovens e adultos portadores de

deficiéncia.

COMO COMPORTAR DIANTE DE UM PORTADOR DE DEFICIENCIA
FISICA

Se a pessoa usar uma cadeira de rodas, € importante saber que para uma pessoa
sentada é incomodo ficar olhando para cima por muito tempo, portanto, se a conversa
for demorar mais tempo do que alguns instantes, se for possivel, lembre-se de sentar,
para que vocé e ela fiqguem com os olhos num mesmo nivel.

A cadeira de roda — assim com as bengalas e muletas — é parte do espaco
corporal da pessoa, quase uma extensdo do seu corpo, por isso ndo se apdie. Se quiser
oferecer ajuda, pergunte antes, e de forma alguma insista. Nunca movimente a cadeira
de rodas sem antes pedir permissdo. Empurrar o deficiente fisico na cadeira de rodas

ndo é como empurrar um carrinho de supermercado. Quando o deficiente fisico



conversar com alguém, lembre-se de virar sua cadeira de rodas para frente da pessoa,
para que possa participar da conversa.

Ao empurrar uma pessoa em cadeira de rodas, faca-o com cuidado. Preste
atencdo para ndo bater nas pessoas que caminham a frente. Para subir degraus, incline a
cadeira para trés para levantar as rodinhas de frente e apdia-las sobre a elevagdo. Para
descer um degrau, é mais seguro faze-lo de marcha a ré, sendo uma descida sem
solavancos.

Se vocé estiver acompanhado de uma deficiente fisico que ande devagar, com
algum auxilio, procure acompanhar o passo dele. Mantenha as muletas ou bengalas
sempre proximas a pessoa deficiente.

Se achar que estd com dificuldade, ofereca ajuda e, caso aceite, pergunte como
fazer. Os deficientes fisicos possuem suas técnicas pessoais para subir escadas, por
exemplo, e as vezes, uma tentativa de ajuda inadequada pode até mesmo atrapalhar. Em
outros casos a ajuda é essencial. Pergunte e saberd com agir e ndo se ofenda se a ajuda
for recusada. Presenciar um tombo de uma pessoa com deficiéncia ofereca ajuda
imediatamente, ndo esquecendo de perguntar e nem como deve fazer.

N&o se acanhe em usar palavras com “andar” e “correr”. As pessoas com
deficiéncia fisica empregam naturalmente essas mesmas palavras. Trate a pessoa com

deficiéncia com a mesma consideracdo e respeito eu vocé usa com as demais pessoas.



2.4 DEFICIENCIA VISUAL - DV

O termo deficiéncia visual refere-se a uma situacao irreversivel de diminuicéo de
resposta visual, em virtude de causas congénitas ou hereditarias, mesmo apos
tratamento clinico e/ou cirargico e uso de 6culos convencionais. A diminuigdo de
resposta visual pode ser leve, moderada, severa, profunda — que compdem o grupo de
visdo subnormal ou baixa visdo — e a auséncia total da resposta visual — cegueira.

Na area da deficiéncia visual distinguem-se dois tipos de educando:

e 0s portadores de cegueira (perda completa da viséo)
e 0s portadores de visdo subnormal (reduzida ou que se enxerga com muita
dificuldade

“ A visdo é muito importante para o desenvolvimento da crianga, sua
perda pode trazer problemas se, nos primeiros anos de vida, esta
crianga ndo for estimulada e treinada para desenvolver suas

potencialidades, para conhecer o espago fisico onde mora.” Emilio

Figueira (1996, pag. 14)

Alguns fatores de risco de possa uma pessoa ter deficiéncia visual: o historico
familiar de deficiéncia visual por doencas de carater hereditario — glaucoma. Senilidade,
por exemplo: catarata. O historio pessoal de diabetes, hipertensdo arterial e outras
doencas sistémicas que podem levar a comprometimento visual, por exemplo: esclerose
maultipla. Ndo realizacdo de cuidados pré-natais e prematuridade. N&o utilizacdo e
oculos de protecdo durante realizacdo de determinadas tarefas, por exemplo: durante o
uso de solda elétrica. Ndo imunizagdo contra rubéola da popula¢do feminina em idade
reprodutiva, o0 que pode levar a uma maior chance de rubéola congénita e conseqliente
acometimento visual.

E mais facil identificar a crianca cega do que a crianca portadora de vis&o
subnormal ou baixa visai, que pode permanecer muito tempo no lar e na escola, ser tem
sido detectada.

Identificada a deficiéncia visual da crianga, a familia deve ser orientada da
necessidade de encaminha-la para fazer exames oftalmoldgicos em hospitais, em
clinicas especializados, para depois, encaminha-las para uma escola especializada para

educandos portadores de deficiéncia visual.



Antigos mitos sobre criangas com deficiéncia visual estdo sendo quebrados. As
criangas portadoras de deficiéncia visual ndo séo totalmente dependentes como se
pensou um dia. Experiéncias realizadas nas Ultimas décadas comprovam o contrério.
Estas criancas estdo quebrando barreiras e vencendo preconceitos da sociedade,
superando obstaculos cada vez maiores, como exemplo, a Helen Kelen que apesar de
cega, pilotou um avido dentre outras facanhas ja feitas. Hoje encontramos muitas
pessoas portadoras de cegueira inseridas no mercado de trabalho, principalmente na area
de informatica, telemarketing, etc.

Sem a visdo, outros sentidos estéo sendo estimulados, como o tato (tocar, sentir),
a audicao (ouvir, distinguir sons e vozes) e o olfato (cheiro). Gracgas a estimulacdo e o
desenvolvimento de outros sentidos, as criancas com deficiéncia visual aprendem
locomover-se sozinhas nas suas casas e também nas ruas, onde 0s cdes guia as tem
ajudado demais. Também os sinais sonoros para ajudar a pessoa cega a atravessar a rua
sozinha, independentemente de ajuda. Da mesma forma, elevadores com sinais sonoros,
permitem aos cegos se localizarem num edificio de varios andares.

As criancas com deficiéncia visual precisam desenvolver uma série de
habilidades especiais. Usar o “O BRAILLE” ¢ uma das chaves que abre as portas para a
comunica¢do com o mundo dos que possuem déficit de visdo. O método Braille é o
meio mais eficiente e util para ler e escrever até hoje criado para 0s cegos. A escrita
Braile € um acréscimo ao curriculo das criancas cegas. Temos 0 soroba ou abaco um
instrumento matematico manual adaptado ao cego a partir da alfabetizacdo. Este
segmento reinvidica, hoje do poder publico — Secretaria de Educacdo — Kits especiais

para o estudo de anatomia e desenho.

O Braile é uma sistema de escrita e leitura baseado no tato que consiste
essencialmente da combinagdo de seis pontos em relevo. (Emilio
Figueira, 1993, pag 14)

Podemos citar exemplos de muitas historias de criancas ou adultos com
deficiéncia visual que lutaram ao longo de suas vidas e conquistaram seus diplomas
académicos. Muitos cegos “véem”, mais do que muitos que sdo considerados com uma

visao normal.



COMO COMPORTAR DIANTE DE UM PORTADOR DE DEFICIENCIA
VISUAL

Nem sempre as pessoas cegas ou com deficiéncia visual precisam de ajuda, mas
se encontrar alguma que pareca estar em dificuldades, identifique-as, faca-a perceber
que vocé esta falando com ela e ofereca seu auxilia.

Nunca ajude sem perguntar antes como deve faze-lo. Caso sua ajuda seja aceitas,
coloque a mao da pessoa no seu cotovelo dobrado. Ela ird acompanhar o0 movimento do
seu corpo enquanto vocé vai andando.

Sempre é bom avisar a media que for surgindo obstaculos com degraus, meios-
fios, pisos escorregadios, buracos va orientando-a.

Para ajudar uma pessoa cega a sentar, vocé deve guia-la até a cadeira e colocar a
mé&o dela sobre o encosto da cadeira, informando se esta tem brago ou ndo. Deixe que a
pessoa se sente sozinha.

As pessoas cegas ou com visao subnormal sdo como vocé, s6 que ndo enxergam.
Trate-as com 0 mesmo respeito e consideracao que vocé trata todas as pessoas.

Proporcione as pessoas cegas ou com deficiéncia visual a mesma chance que
VOCé tem de ter sucesso ou de falhar.

Fique a vontade para usar palavras como “veja” e “olhe”. As pessoas cegas as
usam com naturalidade.

Quando for embora, avise sempre o deficiente visual.



2.5 DEFICIENCIA AUDITIVA - DA

N&o é correto dizer que alguém é surdo-mudo. Muitas pessoas surdas nao falam
porque ndo aprenderam. Muitas fazem a leitura labial, porém, outras ndo sdo capazes de
fazé-lo.

A audicdo apresenta varias gravidade de deficiéncias entre a total (ndo escuta
nada) e a parcial (escuta alguma coisa). Por exemplo, uma pessoa que escuta um som
num grau que vai de 25 a 40 decibéis é considerada ter uma surdez leve, porém aquele
que ndo escuta um som entre 71 e 90 decibéis é considerada ter surdez profunda, total.

A comunicagdo com os deficientes auditivos pode ser feita através de trés
métodos:

e aleitura de labios
e 0 alfabeto manual
¢ linguagem de sinais — LIBRAS — Linguagem Brasileira de Sinais

As criangas com deficiéncia auditiva apresentam problemas mais dificeis e
desafiantes. O deficiente auditivo € antes de tudo uma pessoa normal, que possui as
mesmas necessidades béasicas de uma pessoas ouvinte, com 0s mesmos direitos de
usufruir do espaco na familia e na sociedade.

Gracas a forca de vontade e a dedicacédo, a sociedade esta cada vez mais aberta
para aceitar as criangas ou adultos com problemas auditivos que levam uma vida normal
sobretudo com carinho e a ajuda dos outros.

Como afirma Charles Telford e James Sawrey (1977, p555), a vida social dos
surdos € essencialmente a mesma que a do restante da populacdo, embora haja entre eles
maior tendéncia a formar grupos sociais de pessoas de sua propria espécie do que é
comum entre os outros tipos de deficientes. Sdo boas as perspectivas de programas

aperfeicoados de cirurgia, tratamento e educacéo para os deficientes auditivos.

COMO COMPORTAR DIANTE DE UM PORTADOR DE DEFICIENCIA
AUDITIVA

N&o e correto dizer que alguém € surdo-mudo. Muitas pessoas surdas nao falam
porgue ndo aprenderam a falar. Muitas fazem a leitura labial, outras néo.
Quando quiser falar com uma pessoa surda, se ela ndo estiver prestando atencao

em vocé, acene para ela ou toque em seu brago levemente.



Quando estiver conversando com uma pessoa surda, fala de maneira clara,
pronunciando bem as palavras, mas ndo exagere. Use a sua velocidade normal, a ndo ser
que lhes pecam para falar mais devagar. Se um surdo estiver acompanhado (a) de
intérprete, fale diretamente a pessoa surda, ndo ao interprete.

Use um tom normal de voz, a ndo ser que lhe pecam para falar mais alto. Gritar
nunca adianta.

Fale diretamente com a pessoa, ndo de lado ou atras dela.

Faca com que a sua boca esteja bem visivel. Gesticular ou segurar algo em frente
a boca torna impossivel a leitura labial. Usar bigode também atrapalha.

Quando falar com uma pessoa surda, tente ficar num lugar iluminado. Evite ficar
contra a luz (de uma janela, por exemplo), pior isso dificulta ver o seu rosto.

Se vocé soube alguém linguagem de sinais, tente usa-la. Se a pessoa surda tiver
dificuldade em entender, avisard. De modo geral, suas tentativas serdo apreciadas e
estimuladas.

Seja expressivo ao fala. Como as pessoas surdas ndo podem ouvir mudancas
sutis de tom de voz que indicam sentimentos de alegria, tristeza, sarcasmo ou seriedade,
as expressoes faciais, 0s gestos e 0 movimento do seu corpo serdo excelentes indica¢oes
do que vocé quer dizer.

Enquanto estiver conversando, mantenha sempre contato visual, se vocé desviar
o olhar, a pessoa surda pode achar que a conversa terminou.

Nem sempre a pessoa surda tem uma boa dicgdo. Se tiver dificuldade para
compreender o que ela estd dizendo, ndo se acanhe em pedir para que repita.
Geralmente, as pessoas surdas ndo se incomodam de repetir quantas for preciso para que
sejam entendidas. Se for necessario, comunique-as através de bilhetes. O importante é

se comunicar. O método ndo é tdo importante.



2.6. SUPERDOTADOS E TALENTOSAS

Nas sociedades durante os anos, observadores notaram que algumas criancas
aprendiam mais depressa, lembra das coisas e resolve problemas com maior eficiéncia
do que as outras. Concordando com a terminologia atual, essas criangas sdo chamadas
de superdotados e talentosas.

Os superdotados ndo sdo portadores de deficiéncias, eles sdo apenas diferentes
da média da populacdo também sdo conhecidos como alunos de altas habilidades.

Falamos das criancas portadoras de deficiéncia auditiva, deficiéncia visual e
deficiéncia mental. Enquanto que, os deficientes mentais apresentam um atraso no seu
desenvolvimento intelectual, existem pessoas, 0s superdotados, que possuem o0
quociente intelectual (QI) mais elevado do que o normal. Sua inteligéncia € superior a
das demais criangas. Seus interesses sdo por assuntos abstratos tais como: literatura,
debates, historia antiga e muito mais. Estas criangas sdo capazes de ter muitas idéias,
costumam ser independentes, auto-suficientes e emocionalmente estaveis.

Alunos com altas habilidades sdo aqueles que apresentam notavel desempenho e
elevada potencialidade em qualquer dos seguintes aspectos, isolados ou combinados:
capacidade intelectual geral, aptiddo académica especifica, pensamento criativo ou
produtivo, capacidade de lideranca, talento especial para artes, capacidade psicomotora,
necessitando de atendimento educacional adequado (MEC/SEE,1993)

Essas criancas superdotadas se interessam por assuntos abstratos, tais como
literatura, debates e historia antiga. Os assuntos praticos tém menos interesse, como
escrita, treinamento manual.

Os estudos sobre criancas superdotados, indicam que as criangas
academicamente superdotados sdo:

e superiores, quanto as caracteristicas fisicas e de saude;
e adiantados nas disciplinas escolares, dois a quatro anos além da média;
e capazes de manter a sua maturidade intelectual até a vida adulta;
e superiores em salde mental;
e Menos propensos a desajustes sérios e a delinqiiéncia;
e 0ito vezes mais propensas a exercerem profissdes liberais;
A Educacdo no Brasil para criancas superdotados esta dificil. Os curriculos

escolares ndo sdo adaptados para essas criangas que muitas das vezes se mostram mais



sabedoras do conhecimento do que seu proprio educador. E necessario que seja dada a
oportunidade a criangas de se desenvolverem saudavel, respeitando-se 0s seus interesses

e procurando atendé-las nas suas necessidades especiais.

N&o somente precisamos estimular os talentos individuais das criangas,
mas também criar um ambiente fértil onde possam manifestar esses
talentos. (Kirk e Gallagher, p.26, 2000)

Verificou-se uma preocupagdo com o bem-estar dessas criangas, com 0 baixo
aproveitamento dos mesmos na escola. Por ndo terem suas demandas atendidas, elas se
tornam muitas vezes desmotivadas para aprenderem o que lhes é oferecido no curriculo
normal, regular da escola.

Quando a crianca é superdotada, mas na consegue um bom desempenho, é
necessario dar atencao especial a seus problemas sociais emocionais ou a suas possiveis
areas de fraqueza. O aconselhamento intensivo, a educacdo dos pais ou mesmo 0 ensino

de recuperacdo podem ser mais importantes para a crianca do que o tipo de sala de aula.

“Os programas para a educagdo dos superdotados precisam
ser empreendidos o mais cedo possivel e devem ser suficientemente
flexiveis para permitir modificagBes, quando os dados adicionais de

pesquisas assim o recomendarem” Telford e Sawrey (1997, p.248)

Neste sentido, cabe a sociedade oferecer oportunidade para que as pessoas com

superdotacdo possam desenvolver suas potencialidades.



3. PREVENCAO

Prevencdo diz respeito a adogcdo de medidas com vistas a impedir que se
produzam deficientes fisicos, mentais, sensoriais (prevencdo primaria) ou impedir que
as deficiéncias, uma vez produzidas, tenham consequéncias fisicas, psicoldgicas e
sociais negativas.

Quando o assunto € prevencao as deficiéncias vale ressalta que tudo ndo comeca
na gravidez. Existe inumeros fatores e situagdes que podem colocar em risco a vida e 0
porvir dos bebés.

O numero de criangas nascidas com malformacdes e danos cerebrais aumentou
nos ultimos anos. Se as mdes fossem esclarecidas, em tempo habil, sobre as causas
desses acontecimentos tristes, muitos dos perigos que ameagcam as criancas em
formag&o no ventre materno poderiam ser prevenidos. Geralmente, essas malformacgoes
ou perturbagdes do desenvolvimento sdo também causadas por prescri¢es descuidadas
de médicos, principalmente, quando as mulheres ocultam de seu médio uma possivel
gravidez no seu inicio.

A crianca ndo depende somente dos pais para crescer e desenvolver-se. O
organismo passa por um processo natural de evolucdo que ocorre a nivel de condi¢des
bioldgicas, psicoldgicas e sociais. Refiro-me a cada crianga como ser unico, que se
desenvolve segundo condicdes internas e externas.

A gravidez ndo desejada e/ou ndo programada constitui um risco consideravel
para o futuro bebé. S&o questdes como nascimentos prematuros, baixo peso ao nascer,
maior nameros de anomalias congénitas, etc. Na nossa realidade social, nem sempre
existe casamentos, o que influencia na vida dos futuros pais, principalmente na da mée e
na da crianca. A rigor, geracdes anteriores podem constituir motivos de preocupacao
para o futuro ser. E importante ter o conhecimento da vida pregressa dos pretensos pais
do bebé.

A propria desnutricdo de uma menina de menos de um ano de idade pode
constituir um fator de risco para seus futuros filhos, que nascerdo muitos anos depois. O
baixo peso é fator reconhecido de elevado risco para todos os tipos de deficiéncia.

Em sentido largo “sensu lato”, assisténcia pre-concepcional envolve as agdes
preventivas em todos os campos e niveis, como: médico, social, cultural e econémico. O
bem estar de toda a populacéo, em nivel de salde, educacdo, alimentacdo dentre outras,

contribuem muito para diminuicdo das deficiéncias.



Em “sensu restrictu”, assisténcia pré-concepcional define um conjunto de acdes
medico-sdcio-economico-educativas, com uma Vvisdo para as medidas preventivas das
deficiéncias, que também serve como instrumento importantissimo na protecdo da

mulher, homem, familia, sendo capaz de diminuir tais questoes.



3.1 ASSISTENCIA PRE-NATAL

O pré-natal é a melhor atitude que a mulher pode ter para a prevencdo de
doencas e situacdes de risco durante a gravidez. Pensando assim, torna-se o melhor
instrumento de profilaxia das deficiéncias em tdo importante momento da vida da
mulher e da crianca que vier a nascer. O pré-natal serd tanto mais valido quanto mais
cedo for iniciado.

Toda assisténcia medica seja qual for a area e o nivel, exige alguns fundamentos
bésicos, que também se faz presente na assisténcia pré-natal: A anamnese diz respeito a
historia de vida do paciente e seus antecedentes pessoais. As gestantes prestam aos
médicos importantes informacdes a respeito dos riscos que ocorrem durante a gravidez.
O exame fisico permite uma avaliacdo clinica do paciente, completa e detalhada, onde
detecta situagGes de riscos atuais ou pré-existente. (como anemia, desnutricdo, a
presenca de doencas cardiacas, renais, pulmonares, etc.) todas perigosas a sobrevida da
crianca. A cada exame fisico realizado no curso do pré-natal, novos informes podem
surgir, determinando condutas complementares dos médicos.

Cada retorno ao médico € sempre muito valido para que o pré-natalista repasse
as informacgdes importantes a gravida e ao seu esposo. Alguns cuidados sdo sempre
recomendaveis como a dieta, cuidados de higiene pessoal, tipo de alimentos, etc.
Quanto aos exames subsidiarios, alguns devem ser rotineiros, de forma repetida durante
a gravidez. Estes visam, sobretudo detectar precocemente situagdes de risco maternais e
conceptuais. No caso de vigéncia de historia ou presenca de doencas e situacGes de
riscos especificados, cabe ao pré-natalista pedir outros exames laboratoriais.

Segundo a Pastoral da Crianca, a experiéncia da colega Clara Terko Takaki
Branddo, diz que a boa nutricdo materna € uma importante seguranca ao crescimento e
desenvolvimento fetais.

Cuidados basicos informados pelo pré natalista sobre a protecdo a crianca sao
insofismaveis e consequientemente, previnem as deficiéncias. Como manter um ganho
adequado; Como se alimentar; Freqiiéncia das refeicGes; Qual o vestuario mais
condizente; Cuidado com os dentes; Banhos; Atividades fisicas; Vida sexual; Repouso
(como realiza-1o) a posicdo do utero (mulher deita de barriga para cima). Todos sdo

fatores muito importantes para a protecdo e desenvolvimento saudavel do feto.



As mées também sdo orientadas para observarem 0s movimentos fetais normais;
causa haja auséncia, elas devem procurar imediatamente o médico obstetra, para evitar
morte fetal e riscos neuroldgicos conceptuais.

O momento pré-natal serve para advertir a gravida sobre o perigo do fumo e do
alcool e outros toxicos durante a gravidez. E também o momento onde se prepara a
mulher para a realizacdo de uma amamentacdo desejavel, informa sobre o como
amamentar, suas dificuldades e suas soluces.

Embora a gestacdo e o parto sejam normais, existe varias influéncias ambientais
que podem prejudicar durante a fase pré-natal, entre elas estdo a:

a. doencas da mée: rubéola, sifilis, difteria, tifo, etc.

o

drogas tomadas pela mée: fumo, alcool, heroina, talidomida (tranquilizante)

dieta da méae

a o

raio X e outras radiacfes

o0 estado emocional materno

= @

idade da mée: mées muitos jovens e muito idosas.

“Uma grande quantidade de possiveis problemas do periodo pré-natal
poder ser prevenida ou tratada se a mée gravida receber cuidados pré-
natais adequados”. (Bee Helen,1997)

Um argumento de grande influéncia no desenvolvimento é o efeito da pobreza.
Pesquisas realizadas para diferenciar as criancas pobres e ndo-pobres tém sido feitas
com medidas intelectuais. Criancas de classe média tem um desempenho intelectual
melhor que as de classe menos favorecidas.

As diferencas de dieta entre as familias pobres e de classe média fazem-nos
acreditar que uma probabilidade de méa nutricdo entre ambas as familias pode ter efeitos
duradouros sobre a crianca em desenvolvimento. Criangas nascidas de maes que vivem
na pobreza tem a probabilidade de iniciar a vida com alguns tipos de deficiéncias

nutricionais e ainda, de experimentarem complica¢des durante o parto.

... a crianga pobre esta mais propensa a comegar a vida com um problema
fisico, mesmo que apenas de grau leve. Se a crianca € mau nutrida durante os
primeiros meses, pode haver um efeito permanente sobre o crescimento do
cérebro... Bee, Helen (1977,262)



Ainda com relacdo a prevencdo, nds podemos citar a capacitacdo do pessoal de
satide materno infantil. E claro que a melhor formacao dos profissionais que lidam com
0 bindmio mae-filho constitui um instrumento de grande valia no processo de prevencao
as deficiéncias. Os diagnosticos sdo mais seguros quando os profissionais estdo
freqlientemente melhor capacitados. Os treinamentos ciclico, teorico-pratico dos
profissionais da saude, representam uma seguranca para todos os cidaddos que irdo
nascer.

Cursos, seminarios, encontros cientificos, reciclagem em servico devem estar
sempre presentes como preocupac¢do dos lideres da salde publica em todos os lugares.
Universidades, entidades filantropicas (nacionais e internacionais), associacfes de
bairros, todos estes citados devem participar ativamente de um trabalho para melhoria
das condicBes de salde e bem-estar da populacdo. Nessa luta de todos em prol da
prevencdo, deve ocupar seu espaco a permanente capacitacdo de todos os técnicos que
prestam assisténcia ao bindBmio mae-filho.

Publicaces cientificas sobre o tema devem ser distribuidos nas faculdade de
medicina, enfermagem e muitas outras, visando repassar as informacgdes pertinentes ao
tema em foco.

S8o0 in0meras as situacGes de risco capazes de determinar uma lesdo e
estigmatizar um ser humano pelo resto da vida decorrente da falta de informacéo sobre
principios basicos de salde.

Compreende-se que qualquer esforgo direcionado a prevencao das deficiéncias
passa obrigatoriamente por um programa de educacdo para saude.

A falta de informacdo colabora para que as pessoas ndo se previnam a respeito
das deficiéncias que podem ocorrer durante a gravidez, situac@es tais como:

¢ um filho todo ano, causa nascimento prematuros, baixo peso, risco neuroldgico.
e uso do fumo é perigoso para o crescimento e o desenvolvimento da crianca
e 0 alcool, causa defeitos fisicos e cerebrais no bebé.

E muito importante a mobilizacio dos meios de comunicacdo com a finalidade

de educar a populagéo a favor da prevencéo, tornando um compromisso de todos para

com a educacéo e para com a saude da sociedade.



4. REACOES EMOCIONAIS DOS PAIS

Um casal ao se unir pelo matrimdnio, normalmente, tem o desejo de constitui¢éo
da familia. Uma gravidez é desejada e projetos, sonhos em relacdo ao filho que ira
nascer, sdo feitos. Entretanto, existem problemas que surgem na propria gravidez e que
se prolongam no parto. Profissionais percebem alguma anormalidade na crianca e
acabam, as vezes, dando a noticia de um modo muito frio, a priori, sem preocuparem-se
com o trauma que podem esta provocando na familia.

Naturalmente é muito dificil para os pais receberem uma noticia de que seu
filho(a) nascera com algum tipo de deficiéncia. Existem reacfes que variam segundo
seus padrdes de vida. Havera aqueles que se dardo conta de imediato mas nada poderdo
fazer a respeito do problema, que é real e esta presente. S lhes resta a aceitacdo como
fato inevitavel. Aquelas que aceitam os filhos de uma maneira realista e equilibrada,
encarando a situacdo, procurardo caminhos diversos, formas alternativas de conviver
com o problema, buscando sempre solucGes de como lidar com o inevitavel.

Outro extremo é aqueles que passardo a vida toda se lastimando em lagrimas,
autopiedade e martirio, sentido-se perdidos incompreendidos e ndo amados. Estas
pessoas chegam até a experiénciar um sentimento comparado aquele vivenciado quando
se perde um ente querido por morte.

Conforme Bromberg (2000), o luto é definido como crise porque ocorre um
desequilibrio entre a quantidade de ajustamento necessario de uma Unica vez e 0S
recursos imediatamente disponiveis para lidar com ele.

A perda, no caso do bebé deficiente, € presumivelmente aquela da imagem
mental, fantasiada, do bebé perfeito. Sensacdes de infelicidade surgem inevitavelmente.

A maioria dos pais de criancas deficiente se encontrara entre algum ponto desses
dois extremos. Independente de qual seja a forca de uma pessoa, dificilmente ele se
encontra, de fato, preparada para se defrontar com o desespero real de saber que tem um
filho portador de deficiéncias. A crianga perfeita que os pais idealizavam n&o veio, logo,
terdo de aceitar aquele que lhes veio, muito aquém de suas expectativas. A tomada dessa
consciéncia traz consigo uma dor profunda sendo acompanhada de decepg¢éo para toda a
familia.

O nascimento de uma crianga com problema pode ocasionar desequilibrio na
familia, surgindo o estresse, angustia, rejeicdo e revolta, principalmente quando a

gestacdo é desejada em torno do filho.



Segundo Buscalia, (1993), uma mulher nunca entra em um hospital para dar a
luz um bebé emocionalmente preparada para a eventualidade de uma crianga deficiente.
Uma mae descrevendo seus sentimentos expressou-se:
“Choque, luto, desapontamento, furia, horror, meus sentimentos eram uma
mistura de todos esses, apds 0 meu médico me dizer que meu pequeno filho
tinha nascido com Sindrome de Down. Eu tive medo de trazé-lo no bercério. Eu
ndo queria ver esse monstro. Mas, quando a enfermeira trouxe esse pequeno
bebé de cabelos pretos, com apertados olhos em forma de améndoas, meu
coragdo desmanchou... Mas, meu luto e medo nédo desapareceram s porque eu
amei meu filho. Eles vieram em ondas. Eu senti uma necessidade intensa de
chorar — chorar até esgotar o imenso pesar de dentro de mim... Eu penso que nés
devemos expressar honesta e completamente nosso luto. Eu suspeito que quando
tentamos ser corajosos e enfrentar o futuro, nds reprimimos nossos sentimentos e

a dor e o pesar sdo maiores e mais longos (Tavares apud Turnbull,1986)

Apds o choque inicial, geralmente os pais procuram buscar explicacbes em
leituras ou em profissionais, com o objetivo de encontrar o verdadeiro diagnostico e
principalmente um prognéstico®> menos reservado e que aponte para uma possivel
reabilitacdo.

Existem estagios, através dos quais 0s pais chegam a aceitacdo e a adaptacao a

situacdo do filho que serdo mostrados no decorrer do trabalho.

* O prognéstico diz respeito a com sera a recuperacio de pessoa. E um termo usado por médicos,
psicdlogos, etc. ex: bom progndstico, progndstico reservado (ruim ou incerto)



4.1. REABILITACAO

A participacdo dos pais na reabilitacdo € muito importante e comeca dentro do
lar. A integracdo dos pais no desenvolvimento de seus filhos portadores de deficiéncias
é de suma importancia. Todo pai, particularmente, os pais de criancas portadoras de
deficiéncia, necessitam de recursos profissionais confiaveis na comunidade, a quem
possam recorrer conforme surjam questdes ou preocupacgdes especiais.

A crianca deficiente deve se sentir bem ao lado da sua familia, que por sua vez,
deve leva-la a passeios e atividades fora do lar, iniciando um processo de socializag&o.

Como toda crianga “normal”, a portadora de deficiéncia sente-Se insegura e com
as davidas, procurando sempre a protecdo dos pais, que nunca devera ser negada.
Fazendo assim, vencera as suas proprias limitacdes.

Dirce Bertachini in Emilio (1996, p.21), relata como colaborou no processo de
socializacdo de sue filho Evandro: “Costumavamos passear nas pragas, visitar loja; ele
sempre foi muito curioso e olhava tudo com muita atencdo. Era sO ter paciéncia e
explicar aos vendedores que ele estava s6 conhecendo os artigos. Quando ele emburrava
que queria algum brinquedo, eu dizia: N&o, hoje estamos sé olhando. Demorava um
pouco, mas eu ia explicando e a birra passava. Nao era facil, mas era compensador.

Passeavamos, ele conhecia as pessoas, as pessoas ficavam conhecendo-o”.



5. 0S DIREITOS DO PORTADOR E DEFICIENCIA

Os direitos dos portadores de deficiéncia no Brasil estdo claramente definidos,
na Constituicdo Federal e demais dispositivo legais, cabendo destacar, além da Lei n°
7.853/89, que trata de assuntos relacionados a educacdo, salde, oportunidade de
trabalho, barreira arquitetonicas.

O DIREITO A EDUCACAO

Dentre as responsabilidades do Poder Publico relacionado as pessoas portadoras

de deficiéncia, a Lei 7.853/89 define em relacdo a educacéo, o seguinte:

“a inclusdo no sistema educacional, da Educacdo Especial como
modalidade educativa que abranja a educacao precoce, a pré-escolar, as de 1° e 2° graus,
a supletiva, a habilitacdo e a reabilitacdo profissionais, com curriculos, etapas e
exigéncias de diplomacéo proprios;

“b) a insercdo no referido sistema educacional, das escolas especiais,
privadas e publicas;

“c) a oferta, obrigatoria e gratuita, da Educacdo Especial em
estabelecimentos publicos de ensino;

“d) o oferecimento obrigatério de programas de Educacdo Especial a
nivel pré-escolar e escolar, em unidades hospitalares e congéneres nas quais estejam
internados, por prazo igual ou superior a 1 (um) ano, educandos portadores de
deficiéncias;

“e) o acesso de alunos portadores de deficiéncias aos beneficios
conferidos aos demais educandos, inclusive material escolar, merenda escolar e bolsas
de estudo;

“f) a matricula compulsoria em cursos regulares de e estabelecimentos
publicos e particulares de pessoas portadoras de deficiéncia capazes de se integrarem no

sistema regular de ensino.”(artigo 2°, inciso I).

O DIREITO A SAUDE

A Lei n°7.853/89 acrescentou as seguintes medidas:



“a) a promogdo de a¢Oes preventivas, como as referentes ao planejamento
familiar, ao aconselhamento genético, ao acompanhamento da gravidez, do parto e do
puerpério, a nutricdo da mulher e da crianca, a identificacdo e ao controle da gestante e
do feto de alto risco, a imunizacdo, as doencas do metabolismo e sua diagnéstico e ao
encaminhamento precoce de outras doencas causadoras de deficiéncias;

“b) o desenvolvimento de programas especiais de prevencao de acidentes
do trabalho e de transito, e de tratamento adequado a suas vitimas;

“c) a criagdo de uma rede de servicos especializados em reabilitagdo e
habilitacéo;

“d) a garantia de acesso das pessoas portadoras de deficiéncia aos
estabelecimentos de saude publicos e privados e de seu adequado tratamento neles, sob
normas técnicas e padrdes de conduta apropriados;

“e) a garantia de atendimento domiciliar de saude ao deficiente grave nao
internado;

“f) o desenvolvimento de programas de satde voltados para as pessoas
portadores de deficiéncia, desenvolvidos com a participacdo da sociedade e que lhes

ensejem a integracao social”. (artigo 2°, inciso II).

O DIREITO A ASSISTENCIA SOCIAL

A Lei Orgéanica de Assisténcia Social (Lei 8.742/93, de 7/12/93) apenas repete
em seu artigo. 2° (incisos IV e V) os direitos constitucionais a habilitacdo e a
reabilitacdo e a 1 (um) salario minimo mensal para a pessoa portadora de deficiéncia,
gue ndo possua meios de prover a propria manutencdo ou de té-la provida por sua

familia (constituicdo, artigo 203, incisos 1V e V).

“§ 2° Para efeito da concessdo deste beneficio, a pessoa portadora de
deficiéncia € aquela incapacitada para a vida independente para o trabalho.

“§ 3° Considera-se incapaz de prover a manutengéo da pessoa portadora
de deficiéncia ..., a familia cuja renda mensal per capita seja inferior a ¥ (um quarto) do

salario minimo.



“§ 4° O beneficio de que trata este artigo ndo pode ser acumulado pelo
beneficiario com qualquer outro no &mbito da Seguridade Social* ou de outro regime,

salvo o da assisténcia médica.

“§ 5° A deficiéncia sera comprovada mediante avaliagdo e laudo
expedido por equipe multiprofissional do Sistema Unico de Sadde — SUS, do Instituto
Nacional do Seguro Social — INSS, ou de entidades ou organizacfes credenciadas para

este fim especifico, na forma estabelecida em regulamento.”

“ Art.21. O beneficio de prestacdo continuada deve ser revisto a cada 2

(dois) anos para avaliacdo da continuidade das condi¢des que lhe deram origem.”

O DIREITO AO TRABALHO

Ha uma série de determinacdes relativas ao direito ao trabalho dos portadores de
deficiéncia, que complementam as disposi¢des constitucionais. Sdo apresentadas,

abaixo, as disposi¢des da Lei 7.853/89:

“a) o apoio governamental a formagdo profissional, a orientacdo
profissional, e a garantia de acesso aos servigos concernentes, inclusive aos cursos
regulares voltados a formacéo profissional;

“b) o empenho do Poder Publico quanto ao surgimento € a manutencao
de empregos, inclusive de tempo parcial destinados as pessoas portadoras de deficiéncia
gue ndo tenham acesso aos empregos comuns;

“c) a promog¢ao de acdes eficazes que propiciem a inser¢do nos setores
publico e privado, de pessoas portadoras de deficiéncia;

“d) a adocao de legislagao especifica que discipline a reserva de mercado
de trabalho, em favor das pessoas portadoras de deficiéncias, nas entidades da
Administracdo Publica e do setor privado, e que regularmente a organizacao de oficinas
e congéneres integradas ao mercado de trabalho, e a situacdo, nelas, das pessoas

portadoras de deficiéncia” (artigo 2°, inciso III).

* Esta restricdo diz respeito aos casos das pessoas seguradas pela previdéncia social que tenham direito a
aposentadoria, ou pensdo, por diferentes razdes



Além das disposic¢Ges constitucionais e da Lei 7.853/89, a Lei 8.213/91, de 25 de
julho de 1991, define cotas para a contratagdo de portadores de deficiéncia pelas

empresas. E o sequinte o que dispde essa lei:

“ Art.93 — A empresa com 100 (cem) ou mais empregados esta obrigada
a preencher de 2% (dois por cento) a 5% (cinco por cento) dos seus cargos com

beneficiarios reabilitados ou pessoas portadoras de deficiéncia, habilitadas na seguinte

Proporgao:
“T — até 200 empregados 2%
“II — de 201 a 500 3%
“III — de 501 a 1000 4%
“IV — de 1001 em diante 5%

O DIREITO DE ACESSO AO MEIO FISICO SEM BARREIRAS

A Lei 7.853/89 é bastante clara em relacéo a este direito:
“a) a adogdo e a efetiva execucdo de normas que garantam a
funcionalidade das edificaces e vias publicas, que evitem ou removam os Obices as
pessoas portadoras de deficiéncia, e permitem o acesso destas a edificios, a logradouros

e a meios de transportes (artigo 2°, inciso 1V).

O DIREITO A NAO SER DISCRIMINADO

Este direito decorre do artigo 5° da Constituicdo Federal, que determina que
“todos sdo iguais perante a lei, sem distingdes de qualquer natureza” e da garantia
correspondente, definida pelo inciso XLI, do mesmo artigo, segundo o qual “a lei punira
qualquer discriminagdo atentatoria dos direitos e liberdades fundamentais™.

A Lei 7.853/89 tipifica claramente as varias formas que pode assumir o crime de
preconceito em relacdo a pessoa portadora de deficiéncia, ja previsto, inclusive, como ja
vimos pela prépria Constituicdo Federal (artigo 5°, inciso XLI). O texto da Lei diz:

“ Art. 8° - Constitui crime punivel com reclusdo de 1 (um) a 4 (quatro)

anos, e multa:



“I — recusar ou suspender, procrastinar, cancelar ou fazer cessar, sem
justa causa, a inscricdo de aluno em estabelecimento de ensino de qualquer curso ou
grau, publico ou privado, por motivos derivados da deficiéncia que porta;

“II — obstar, sem justa causa, o acesso de alguém a qualquer cargo
publico, por motivos derivados de sua deficiéncia;

“III — negar, sem justa causa, a alguém, por motivos derivados de sua
deficiéncia, emprego ou trabalho.

“IV — recusar, retardar ou dificultar internacdo ou deixar de prestar
assisténcia medico-hospitalar e ambulatorial, quando possivel, a pessoa portadora de
deficiéncia;

“V — deixar de cumprir, retardar, ou frustar, sem justo motivo, a
execucdo de ordem judicial expedida na acdo civil a que alude esta Lei;

“VI — recusar, retardar ou omitir dados técnicos indispensaveis a

propositura da acdo civil objeto desta lei quando requisitados pelo Ministério Publico.



CONCLUSAO

Diante do trabalho realizado, que aborda pessoas com necessidades educativas
especiais como um todo, pode-se concluir que embora nos ultimos anos tenhamos
evoluido obtendo muitas conquistas e avangos no &mbito das leis, ha ainda muito a ser
feito, existindo uma inexpressiva realidade de atendimento.

As pessoas com necessidades educativas especiais devem ser colocadas na
condicdo de seres produtivos, capazes, responsaveis e competentes. Nesta monografia o
principal objetivo foi fazer um estudo literdrio sobre a identificagdo da crianca
deficiente e suas implicacGes emocionais na familia e na sociedade também nos trouxe a
oportunidade de refletir sobre a prevencao durante o pré-natal que hoje deixa a desejar
nos meios dos médicos. H& uma necessidade urgente na capacitacdo dos profissionais
da area de satde e uma ampliacdo dos profissionais na area da educacéo.

Vale ressaltar, porém, que neste novo milénio, ninguém estd preparado para
receber uma noticia que, num primeiro instante, parece ser o fim de nossos sonhos. Mas
diante da realidade nos aliamos aos pais no sentido de buscar uma forma de auxilia-los a
compreender o problema de ter um filho especial e a lidar com situac6es inesperadas,
numa perspectiva mais realistas e menos angustiante.

Vale a pena encorajar e facilitar a participacdo dos pais; representantes de
organizacOes e de pessoas portadoras de deficiéncias; e estimular as pesquisas na area
de saude e da aprendizagem dos portadores de necessidade especiais. E nesta
perspectiva que deixo em aberto a possibilidade de continuidade deste trabalho. Que

outros estudiosos partam do ponto onde paro hoje, para realizar futuras pesquisas.
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