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Resumo: Este artigo apresenta resultados da participacido e da funcionalidade de criancas com deficiéncia
multipla em decorréncia da Sindrome Congénita do Zika Virus em atividades realizadas em ambiente
domiciliar. A pesquisa qualitativa foi realizada na Baixada Fluminense, Rio de Janeiro. Para colher
informacdes, utilizamos o instrumento Participation and Environment — Children and Youth PEM-CY). Os
dados foram analisados a partir dos referenciais da teoria bioecoldgica e sistémica do desenvolvimento
humano de Uri Bronfenbrenner, em didlogo com a perspectiva da funcionalidade humana da Organizacao
Mundial de Saude. Os resultados evidenciaram que as méies ndo sdo apenas as principais responsaveis pelos
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cuidados diarios das criancas em casa, mas também elaboram diferentes estratégias para ampliar a
participacdo e a funcionalidade do(a) filho(a) nas atividades diarias, sendo, por isso, protagonistas da inclusao
social e educacional. Indicaram, também, a necessidade de programas e a¢Oes intersetoriais para favorecer
o desenvolvimento dessas criangas e melhorar a qualidade de vida e seu bem-estar.

Palavras-chave: Participacdo. Funcionalidade humana. Teoria bioecolégica. Deficiéncia multipla.
Sindrome Congénita do Zika Virus. Educacao Especial.

Abstract: This article presents results of the participation and functionality of children with multiple
disabilities due to Congenital Zika Virus Syndrome in activities performed at home. The qualitative research
was carried out in Baixada Fluminense, Rio de Janeiro, Brazil. To collect information, we used the
instrument Participation and Environment - Children and Youth (PEM-CY). The data were analyzed based
on the references of the bioecological and systemic theory of human development by Uri Bronfenbrenner,
in dialogue with the perspective of human functionality of the World Health Organization. The results
showed that mothers are not only the main responsible for the daily care of children at home, but also
develop different strategies to expand the participation and functionality of the child in daily activities, being,
therefore, protagonists of the social and educational inclusion. They also indicated the need for intersectoral
programs and actions to favor the development of these children and improve the quality of life and their
well-being.

Keywords: Participation. Human functionality. Bioecological theory. Multiple disability. Congenital Zika
Virus Syndrome. Special Education.

Resumen: Este articulo presenta resultados de la participaciéon y funcionalidad de nifios con mdltiples
discapacidades por Sindrome Congénito del Virus Zika en actividades realizadas en el ambiente domiciliar.
La investigacién cualitativa fue realizada en Baixada Fluminense, Rio de Janeiro. Para recolectar
informaciones utilizamos el instrumento Participation and Environment — Children and Youth (PEM-CY). Los
datos fueron analizados a partir de los referenciales de la teoria bioecoldgica y sistémica del desarrollo
humano de Uri Bronfenbrenner, en didlogo con la perspectiva de la funcionalidad humana de la
Organizacién Mundial de la Salud. Los resultados mostraron que las madres no sélo son las principales
responsables de los cuidados diatios de los nifios en el hogat, sino que también elaboran diferentes
estrategias para ampliar la participacién y la funcionalidad del hijo(a) en las actividades diarias, siendo, por
tanto, protagonistas de la inclusién social y educativa. Indicaron también la necesidad de programas y
acciones intersectoriales para favorecer el desarrollo de estos nifios y mejorar la calidad de vida y su bienestar.
Palabras clave: Participacién. Funcionalidad humana. Teorfa bioecolégica. Discapacidad multiple.
Sindrome congénito del virus del Zika. Educacién Especial.

Introdugao

S podemos nos tornar presenga no mundo povoado por outros
que ndo sdo como nds, um mundo de pluralidade e diferenca

(BIESTA, 2017, p. 27).

A deficiéncia multipla decorrente da infec¢do do Zika virus nido se caracteriza apenas por
um conjunto de duas ou mais deficiéncias — de ordem fisica, sensorial, mental, entre outras —
associadas, como comumente ¢ definida na legislagao nacional e na literatura cientifica (BRASIL,
2006; ROCHA, 2014, 2018). As criangas que nasceram com deficiéncia multipla em decorréncia da
Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) apresentam, também, em sua maioria, problemas
cronicos complexos de saude. As discussoes epidemioldgicas no perfil de condigoes de saide com
o incremento de condi¢des cronicas, incluindo aquelas de transmissibilidade infecciosa, vém sendo
realizadas desde a década de 1990 (MOREIRA; GOLDANI, 2010). A definicio de Condicao
Croénica de Saidde (CCC) engloba tanto as doengas cronicas quanto as infecciosas e as mais variadas
deficiéncias, devido a caracteristicas em comum como: temporalidade e continuidade do cuidado,
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controle de sintomas e longitudinalidade da atencio, intervencio e suporte/apoio, conforme
defini¢ao da Organizacao Mundial da Saude (OMS, 2003).

A manifesta¢ao de uma CCC em um periodo em que o aprimoramento neuropsicomotor
fisiologico ainda estd em desenvolvimento, como na infancia, acarreta um forte impacto na vida
do individuo e de seus familiares (COHEN e7 4/, 2011; MOREIRA ¢7 al., 2017). Muitas vezes a sua
vida e de seus familiares passa a ser regida pela CCC, afetando toda a interagao dessa crian¢a na
escola e na sociedade, repercutindo no desenvolvimento de sua funcionalidade e na participagao
nas atividades de vida diaria e sociais (SA e/, 2015). No caso de nossas investigacdes com pessoas
com deficiéncias multiplas severas, temos realizado as analises e as intervencoes a partir do debate
intersetorial que envolve as discussoes e os avangos na area de CCC, como ¢ o caso de criangas
com SCZV (SA et al., 2019; PLETSCH; MENDES, 2020; PLETSCH; ARAUJO; ROCHA, 2020).

Quando nos referimos ao termo funcionalidade no caso de criancas com deficiéncias
multiplas em decorréncia da SCZV, destacamos aquilo que a crianga pode ou nao realizar em sua
vida diaria, considerando as fung¢des dos 6rgaos e dos sistemas, estrutura do corpo, as limitagdes
da atividade e restri¢des de participagao educacional e social no ambiente em que esses individuos
vivem (OMS, 2003). Em outras palavras, empregamos aqui o uso do termo “funcionalidade” a
partir do conceito introduzido pela Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Satde — CIF (WHO, 2007), que o compreende como uma interagao dinamica entre problemas de
saude e fatores contextuais, tanto pessoais quanto ambientais. Entendemos, assim, a deficiéncia
nao como um atributo da pessoa, mas resultado da interagao social, pois ambientes nao acessiveis
ampliam a deficiéncia ao impor barreiras a participagdo e a inclusio dessas pessoas. Essa
perspectiva toma como referéncia o modelo social de deficiéncia que a compreende como um
fenémeno social e ndo como influéncia direta e tnica das lesdes corporais (DINIZ; BARBORA;
SANTOS, 2009).

Tomando como base essa discussio, este artigo apresenta resultados de um estudo piloto
realizado com duas criangas com deficiéncias multiplas em decorréncia da SCZV para analisar a
participacao e o apoio familiar dado a elas em atividades realizadas em casa. Apds a pandemia
mundial provocada pelo novo “coronavirus” (SARS-CoV-2), declarada pela OMS em 11 de margo
de 2020, também analisamos a participacdo e os suportes oferecidos a essas criangas na escola.

Nosso pressuposto é de que a participa¢do em casa, na escola ou na comunidade afeta de
forma positiva a funcionalidade e, consequentemente, o desenvolvimento dessas criangas, desde
que sejam oferecidos os devidos apoios e suportes. Igualmente, compreendemos que, na
perspectiva da funcionalidade humana, a participagio e os aspectos contextuais, sejam o0s
ambientais ou pessoais, sao importantes elementos a serem analisados quando se considera a
participagao do sujeito na vida social e escolar. As limitagdes na execugao das atividades diarias
impostas pela deficiéncia, associadas as restricdes na participag¢do, certamente afetardo o
desempenho da crianga no meio familiar, escolar ou na comunidade. Nossa hipotese ¢ de que a
analisar e conhecer a participacao da crianca em atividades em casa e na escola sao essenciais para
propor intervengdes de forma colaborativa e intersetorial, de modo a favorecer sua funcionalidade,
participagao educacional e social e contribuir para a melhora da sua qualidade de vida e bem-estar.
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Premissas tedricas e aspectos metodolégicos

A pesquisa qualitativa desenvolvida de forma colaborativa com os participantes do Férum
Permanente de Educagio Especial na Perspectiva Inclusiva da Baixada e Sul Fluminense' integra
uma das etapas do projeto multidisciplinar que articula 55 pesquisadores de diferentes instituicdes
(Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro — UFRRJ; Universidade do Estado do Rio de Janeiro
— UERJ; Pontificia Universidade Catélica do Rio de Janeiro - PUC-Rio; Universidade do Estado
de Santa Catarina — Udesc; Fundacio Oswaldo Cruz — Fiocruz; Escola Nacional de Satde Publica
— ENSP; e Instituto Fernandes Figueira - IFF) para desenvolver estudos e agoes intersetoriais entre
educacio, saide e assisténcia social na promocao da escolarizagao e do desenvolvimento de
criangas com SCZV na Baixada e Sul Fluminense (PLETSCH, 2018, 2019). Informamos que o
projeto foi aprovado no Comité de Etica da Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (UFRR]),
Protocolo n°® 135/2021 (Processo n°® 23083.031153/2019-40).

Para colher as informagoes, realizamos entrevistas com as maes de duas criangas com
deficiéncia multipla em decorréncia da SCZV, matriculadas em turmas de Educagdo Infantil de
escolas de dois municipios da Baixada Fluminense, e aplicamos o instrumento Participation and
Environment — Children and Youth (PEM-CY)?, desenvolvido na Universidade de Boston, para avaliar
a participagao em diferentes contextos de criangas e jovens até 17 anos de idade: em casa, na escola
e na comunidade. Para as entrevistas, realizadas de forma virtual pela plataforma oo, utilizamos
um questionario semiestruturado com questdes socioecondmicas e contextuais. Para coletar as
informag¢oes com o PEM-CY, foi realizada uma visita domiciliar com dois pesquisadores, os quais
seguiram os protocolos de seguranca epidemioldgicas de prevengao da COVID-19. Importante
mencionarmos que o PEM-CY foi validado para a realidade brasileira (MONTEIRO, 2017
GALVAO et al., 2018), mas ainda nio foi aplicado em criangas com deficiéncia multipla. O Quadro
1 a seguir sistematiza as informacOes sobre os(as) participantes.

Quadro 1 - Caracterizagdo dos(as) participantes

Participante Filho(a) Caracterizagio
Familia
Camélia - mae, 23 | Ana Flor — 4 | Nasceu com a SCZV e apresenta deficiéncia multipla, classificacdo pelo
anos de idade anos GMFCS NIVEL V3, usa cadeira de rodas manual adaptada; utiliza como

dispositivos para adaptacido: ortese para bracos e pernas (AFO), nio é
oralizado, nao tem mobilidade nas maos e nos bracos.

Clara — mie, 36 | Jodo —4anos | Nasceu com SCZV e apresenta deficiéncia multipla, classificacdo pelo
anos de idade GMFCS NIVEL V, usa cadeira de rodas manual adaptada, nao ¢ oralizado,
tem mobilidade limitada nas maos e nos bracos.

Fonte: Elaborado pelas autoras.

O PEM-CY ¢ formado por um conjunto de perguntas sobre a participa¢ao das criangas ou
dos jovens em diferentes atividades em casa, na escola e na comunidade. Neste artigo,
apresentamos somente os resultados sobre a participacao das criangas nas atividades em casa, com
o intuito de avaliar se elas necessitam de muito apoio para realiza-las, pouco apoio ou nenhum

! Criado em 2015 no ambito do Observatério de Educac¢io Especial e Inclusio Educacional (ObEE), o Férum integra
atualmente gestores de Educacio Especial de redes de ensino de Municipios da Baixada e Sul Fluminense, assim como
pesquisadores da UFRR], Campus de Nova Iguagu, e da UER], Campus de Duque de Caxias.

2 Licenga para uso numero 13334 — PEM-CY.

3O Sistema de Classificacio da Fun¢iao Motora Grossa (GMFCS) é um sistema de classifica¢io clinica de cinco niveis
que descreve a fungio motora grossa de pessoas com paralisia cerebral. E baseado no movimento iniciado
voluntariamente, com énfase no sentar-se, transferéncias ¢ mobilidade. As distingdes sio baseadas nas limitacoes
funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou
mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade do movimento” (PALISANO ez a/., 2007, p. 1).
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apoio em funcdo de sua deficiéncia multipla. Foram analisados, também, aspectos contextuais
como condi¢oes da moradia, Indice de Desenvolvimento Humano (IDH) da regiao, as condi¢des
sociais e economicas da familia, assim como a existéncia de uma rede de apoios/suportes para as
maes.

Para a analise qualitativa dos dados, empregamos os referenciais da teoria bioecologica e
sistémica do desenvolvimento humano de Uri Bronfenbrenner (2012), atualmente denominada de
“modelo bioecoldgico”. Essa perspectiva enfatiza que a interagao entre diversos fatores (crianga,
familia e ambiente social/comunitario), com foco na qualidade ¢ no contexto das relagoes com
esses ambientes, favorece o desenvolvimento infantil. Consideramos que essa perspectiva se
articula 20 modelo de funcionalidade humana, abordada anteriormente.

Falar em desenvolvimento humano implica considerar que ele ocorre contextualmente com
base nos componentes dinamicos e inter-relacionados do modelo PPCT propostos por
Bronfenbrenner, a saber: a) Pessoa, compreendida a partir de suas caracteristicas biopsicologicas
e daquelas construidas na interacio com o ambiente; b) Processo, visto como o responsavel pelo
desenvolvimento e da-se por meio da interagao reciproca e cada vez mais complexa entre um ser
humano e outras pessoas, objetos e simbolos em um ambiente imediato, que Bronfenbrenner
chamou de processos proximais; e ¢) Contexto, que se refere aos contextos de vida da pessoa e é
analisado por meio da interagdo de quatro niveis ambientais sistematizados no Quadro 2 a seguir.
Para o autor, esses sistemas estdo organizados como um encaixe de estruturas concéntricas,
compondo o que ele denomina de meio-ambiente-ecolégico.

Quadro 2 - Niveis do modelo bioecolégico de Bronfenbrenner
Nivel Explicagio dada pelo modelo bioecolégico
Microssistema | Caracteriza-se pelo ambiente em que a pessoa vive experiéncias pessoais diretas:
familia, escola, creche.

Mesossistema Ocorre quando ha interrelagées e influéncias reciprocas entre dois ou mais
ambientes nos quais a pessoa participa ativamente.
Exossistema Inclui elementos do sistema que nido envolvem a pessoa como um participante

ativo, mas nos quais ocorrem eventos que afetam aquilo que acontece em um
dos microssistemas.

Macrossistema | F. composto pelo padrio global de ideologias, crencas, valores, religides, formas
de governo, culturas e subculturas presentes no cotidiano das pessoas.

Fonte: Elaborado pelas autoras a partir de Bronfenbrenner (2012).

Para Bronfenbrenner (1992, 1996, 2012), o desenvolvimento infantil ocorre conforme a
crianga se envolve ativamente com o ambiente fisico e social, assim como ela o compreende e o
interpreta. As relagdes entre um individuo em atividade e o contexto no qual ele a realiza e o
multinivel ecolégico constituem a forga do desenvolvimento humano. Segundo essa perspectiva, o
individuo existe em um nivel mais intimo, formado por um conjunto de estruturas entrelagadas
que, juntas, compoem seu contexto ecolégico (MARTINS; SZYMANSKI, 2004;
BRONFENBRENNER, 2012; CHRISTMANN, 2019). Esse modelo prioriza o estudo do
desenvolvimento humano no seu contexto de vida real, de forma a vislumbrar todo o sistema
ecoldgico no qual ele ocorre bem como as interagoes nele estabelecidas.

Ao refletirmos sobre o desenvolvimento de uma crian¢a com deficiéncia a luz do modelo
bioecolégico, compreendemos a importancia de um ambiente enriquecido, assim como das
dimensoes das relacdes dessa crianga com os meios sociais mais proximos, como a familia e a sua
cultura. Portes e a/. (2013) destacam que a potencialidade de risco ou de prote¢ao dos fatores esta
diretamente relacionada as condi¢cGes ambientais e de desenvolvimento em que a crianga esta
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integrada, destacando, assim, que as potencialidades estao diretamente voltadas as condigoes
ambientais ou contextuais as quais estao inseridas.

Em um estudo acerca dos programas de intervencdo precoce da Educacio Infantil,
conforme a perspectiva bioecoldgica, Cappelaro-Kobren e al. (2020) apontam que esse nivel
educacional representa um microssistema de grande influéncia no desenvolvimento humano e
pode criar oportunidades de identificagdo e respostas efetivas aos problemas do desenvolvimento.
Os autores afirmam ainda que a intervenc¢ao voltada a criangas de zero a 6 anos tem por objetivo
responder as necessidades apresentadas pelas criangas com alteragoes no desenvolvimento ou que
estao em risco de apresenta-las.

Sa et al. (2019) relatam a experiéncia de constru¢ao de um projeto intersetorial, centrado na
relacio entre saide e educacio, articulando as familias com ctriangas vivendo com a SCVZ, e a¢coes
de formagao continuada para os profissionais de educa¢ao que atuavam com elas. O foco era
justamente contribuir com a inclusao escolar de criangas com multiplas deficiéncias nascidas com
a SCZV. Os resultados da pesquisa apontaram que essa aproximagao se revelou essencial a
transicao das criancas com SCZV, que tendem a ocupar hospitais e clinicas, para o ambiente da
escola, que ¢ por exceléncia “lugar de crianca”. Nesse sentido, investir na relagao familia e escola
para favorecer a participagao e o bem-estar de criangas com deficiéncia multipla, de forma integrada
e colaborativa, por meio de programas e de agbes educacionais, favorece a participagio e o
desenvolvimento de suas funcionalidades em contextos plurais e diversos como ¢ a escola inclusiva
(BRASIL, 2008, 2015).

No campo dos estudos sobre deficiéncia, a CIF representa um marco para a discussiao da
participagdo ao relaciona-la a perspectiva social da funcionalidade e condiciona-la a fatores
contextuais. De acordo com a CIF, a participagao representa a interagao das habilidades da crianca
ou do adolescente com o ambiente fisico e social em que eles estdo inseridos (SANTOS, ef al.,
2016). Na maioria das criangas com deficiéncia, sobretudo naquelas com deficiéncias multiplas
mais severas, as habilidades funcionais sio elementos que podem modificar a sua participagao,
como dito anteriormente (KING ef a/., 2003; ANABY ez al., 2012, 2013).

O conceito de participagao é complexo e, muitas vezes, polissémico. Tomaremos aqui a
ideia de que a participagao esta sob influéncia tanto dos fatores pessoais da crian¢a e de sua familia,
mas também dos fatores ambientais. Compreendemos, desse modo, que a participacao ¢ uma
constru¢ao multidimensional, diretamente afetada por fatores relativos as caracteristicas da crianga,
da sua familia e de seu ambiente (BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006). Dada a dependéncia
da crianca em desenvolvimento, aqui especificamente de criangas com deficiéncia multipla em
decorréncia da SCZV, os elementos fisicos e sociais do ambiente tém um impacto significante na
sua funcionalidade ao concebé-la na interacio dinamica entre a sua deficiéncia e as condi¢oes de
saude e os fatores contextuais, incluindo fatores pessoais e ambientais. No entanto, ndo podemos
esquecer que os individuos possuem um papel ativo diante da situagao social na qual se encontram
inseridos, uma vez que suas atitudes contribuem também para (re)definir uma determinada situagao
social. Tomando essas premissas como pano de fundo, apresentamos, a seguir, a discussao dos
resultados da pesquisa.

Participagdo, cuidado e funcionalidade da crianga na perspectiva da mie/familia

No caso das criangas desta pesquisa, o cuidado e a participagdo estio diretamente
intetligados, considerando as suas demandas de apoio e suporte humano e/ou de tecnologia
assistiva, as quais sdo permanentes na realizacio de atividades cotidianas como alimentar-se,
cuidados com a higiene, assim como frequentar e participar das atividades escolares, como
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evidenciado nas respostas dadas no PEM-CY. O apoio e o suporte para atividades de vida diaria e
de ensino na escola sao fundamentais para promover o desenvolvimento da funcionalidade e a
participagao de criangas com deficiéncia multipla.

Muitas dessas criangas, assim como ¢ o caso das participantes desta pesquisa, Nao sao
oralizadas e demandam o uso da comunicagao alternativa para se comunicar, ter autonomia e
participagao nas suas escolhas na vida cotidiana (ROCHA, 2018). Por exemplo, introduzir a ideia
de escolha por meio do sim e do ndo é determinante para ampliar as possibilidades dessas criangas,
seja na escolha do que preferem comer, vestir, seja, principalmente, para o desenvolvimento de
formas alternativas de comunicagao por pranchas ou recursos digitais em zablets. A comunicac¢ao
alternativa (CA) — que integra a 4rea de tecnologia assistiva (TA)* — envolve desde gestos e
expressoes faciais a diversas formas graficas, como modo de efetuar a comunicagao de pessoas que
nao conseguem utilizar a linguagem verbal. Ainda, considera os propositos de promover e
suplementar a fala e o de garantir uma nova alternativa, caso nao haja a possibilidade de desenvolve-
la (ROCHA; PLETSCH, 2018). Sobre as formas de comunicacdo com os seus filhos, as maes
participantes desta pesquisa relataram que os compreendem pelo olhar, pelo sorriso e até pela
forma como choram.

A mae de Jodo ja introduziu a ideia de escolha dando sempre mais de uma opgao para o
filho. Ela relatou que essa estratégia tem sido muito importante para compreender melhor os
desejos do filho no que diz respeito ao que ele gosta e nao gosta. As conquistas do filho, mesmo
que pequenas, sao motivo de comemoracao: “Aprendi a dar valor ds coisas minimas, qualquer coisa que
ele faz, en vibro, vibro com pequenas conquistas” (Clara, mae de Joao, em entrevista, 18 de janeiro de
2021). Essa estratégia é fundamental para que novas agOes e programas mais sistematizados de
comunicagao alternativa sejam introduzidas para Jodao. Ademais, a comunicacio favorece a
estruturacao da linguagem e do pensamento por meio da apropria¢do do sistema simbélico, aspecto
central para a aprendizagem e, consequentemente, para o desenvolvimento (ROCHA; PLETSCH,
2018).

A esse respeito, chamou nossa aten¢ao, apesar de nao ser objeto desta etapa da pesquisa, o
relato das maes sobre a importancia da entrada do(a) filho(a) na escola. As maes optarem em
matricular os(as) seus(suas) filhos(as) em escolas comuns, as chamadas escolas inclusivas, por
acreditarem que ali iriam se desenvolver mais ao interagir com outras criangas. Uma das hipoteses
de nossa investigacao, a ser confirmada apos o fim da pandemia, na fase da pesquisa a ser realizada
na escola, ¢ a de que a matricula dessas criangcas em turmas comuns de ensino, com os devidos
suportes, favorece o seu bem-estar e, por conseguinte, qualifica a sua escolariza¢do e as suas
condig¢oes de saude. Santos ez al. (2016, p. 3117) ja havia constatado que a participa¢do no ambiente
escolar ¢ “[...] um ponto importante para promoc¢ao de saude, desenvolvimento, crescimento e
sociabilidade”.

Cabe mencionarmos que nos apropriamos do conceito de bem-estar da Organizagao Pan-
Americana da Saude e da Organizacao Mundial da Satide (OPAS/OMS) que o entende como “J...]
estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo somente a auséncia de enfermidade
ou invalidez” (OPAS; OMS, 2016, n.p., grifo nosso). Podemos considerar, em uma primeira
perspectiva, que o significado de bem-estar pode ser a nogao subjetiva de sentir-se bem, nio ter
queixas, nao apresentar sofrimento somatico ou psiquico, nem ter consciéncia de qualquer lesao

# Segundo a Lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015, que institui a Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia,
equipamentos de Tecnologia Assistiva ou ajuda técnica sio “[..] produtos, equipamentos, dispositivos, recursos,
metodologias, estratégias, praticas e servicos que objetivem promover a funcionalidade, relacionada a atividade e a
participacdo da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, visando a sua autonomia, independéncia,
qualidade de vida e inclusio social” (BRASIL, 2015, p. 2).
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ou prejuizo do desempenho pessoal ou social. Contudo, bem-estar também significa condi¢ao de
satisfacdo das necessidades (conscientes ou inconscientes, naturais ou psicossociais). Nos seres
humanos, implica a satisfacio das necessidades biologicas — o bem-estar fisico; das necessidades
psicologicas — o bem-estar mental; e das necessidades sociais — o bem-estar social (GALINHA;
RIBEIRO, 2005). Vejamos os relatos das maes sobre a escola inclusiva:

Apesar de ela ser “especial”, ela é uma crianca que tem uma personalidade unica. Ela é
uma crian¢a que ¢ muito dificil de gostar de uma crianga, sé que aqui na minha casa eu
tenho trés sobrinhos que conviveram muito bem com ela e ela conviveu muito bem com
eles. Literalmente, muito bem, ela interagia com eles e eles com ela. Entdo, pelo convivio
com 0s meninos, eu percebi que eles faziam bagunga, e ela também queria fazer bagunca
junto. Eles brincavam, eles falavam alto e ela balbuciava ou, entio, ela gritava. Isso me
fez querer p6r ela em uma escola comum com outras criangas. Nao sé pelo fato de estar
com outras crian¢as, mas também as tarefas escolares dela ajudavam ela de alguma forma.
A rotina dela na escola, ver outras criangas, a professora falar e ela reconhecer o que a
professora esta falando... Até mesmo em casa, quando a professora mandava videos, ela
reconhecia a voz dela, os deveres poderiam passar hoje, mas se amanhi vocé repetisse o
que estava escrito ela ja entendia o que era, ela sabia o que era porque ela esboga um
sorriso. Fla presta muita aten¢ao. Entdo, eu acredito que essas foram as melhoras dela
depois de ir para a escola inclusiva. Acredito que tenha sido a convivéncia com outros
alunos, as tarefas, a adaptacdo dela na escola. (Camélia, mide de Ana Flor, em entrevista,
11 de janeiro de 2021).

Moro em frente a uma escola e todos os dias antes da pandemia ficava em frente da
minha casa bem na hora da saida das crian¢as. Meu filho ficava todo feliz e sorridente
vendo as criancas brincando e saindo da escola. Observei que ela queria interagir e foi
isso que me fez optar por uma escola inclusiva. Além disso, defendo a inclusao por
acreditar que as criancas que conviverem com o meu filho serdo menos preconceituosas
com outras pessoas com deficiéncias. (Clara, mae de Jodo, em entrevista, 18 de janeiro
de 2021).

Como podemos inferir, a entrada na escola dessas criangas na perspectiva das maes tem
sido importante e tem afetado de forma positiva para a participagao e o desenvolvimento funcional
de seus filhos. Nesse sentido, temos defendido que propor a¢des intersetoriais entre educagao,
saude e assisténcia social, tomando como referéncia o modelo social de deficiéncia e a
funcionalidade humana para essas criangas requer repensar a funcdo social da escola como
instituicao que, ao acolher a diversidade, amplia as possibilidades de desenvolvimento dos alunos
(DAINEZ; SMOLKA, 2019; PLETSCH; ARAUJO; ROCHA, 2020; PLETSCH; SOUZA, 2021).
Igualmente, aponta para a importancia do trabalho colaborativo entre os diferentes profissionais
com as familias dessas criangas para compartilhar informagdes, conhecimentos para além das
fronteiras disciplinares de cada area (SA ez al, 2019). Desenvolver agdes ampliando a ideia do
“atendimento centrado na familia empregado na saide” para outras areas, como a da educagdo e a da
assisténcia social, parece ser um caminho necessario para garantir nao apenas os direitos sociais de
criangas com deficiéncia multipla em decorréncia da SCZV, mas efetivar programas de intervengao
para a promogao do seu desenvolvimento integral. Acreditamos que a escola pelo papel central
que ocupa na vida das criangas e de suas familias é o espago por exceléncia para a orquestragao de
acoes intersetoriais.

Outro dado da pesquisa se refere aos cuidados da vida diaria do(a) filho(a) e da organizagao
de sua rotina, seja educacional ou de terapias semanais, a qual fica sob a responsabilidade das maes,
conforme ja indicado em estudos anteriores (PLETSCH; MENDES, 2020; FLEISCHER; LIMA,
2020; LIMA; SOUZA, 2021). A mae de Ana Flor — residente em Belford Roxo que fica na 73°
posicao do Estado do Rio de Janeiro no IDH, com 0,684, — disse que, quando precisa de ajuda,
pode contar com os pais e os irmaos, mas que a responsabilidade de cuidar ¢ dela. Ela nos relatou
que “/...] quando se tem um filho especial a vida muda muito, tive que abrir mao de mens sonhos, abri mao de
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praticamente tudo para cuidar dela” (Camélia, mae de Ana Flor, em entrevista, 11 de janeiro de 2021).
Ja a mae de Joao — moradora de Siao Joao de Meriti com IDH 0,719, na 34° posi¢ao no Estado do
Rio de Janeiro — nos relatou que, apesar de ter o apoio do marido, da filha e dos pais, a maior parte
dos cuidados fica sob a responsabilidade dela. Ambas as maes tiveram de parar de trabalhar apos
o nascimento das criangas e, atualmente, ttm o beneficio de prestacio continuada e, em 2020,
receberam também o auxilio emergencial do Governo Federal oferecido durante a pandemia da
COVID-19.

Na saude, o conceito de cuidado — do inglés care — tem sito vastamente discutido nos
ultimos 20 anos. A literatura tem se estendido, e algumas defini¢oes do que consiste em cuidado e
modalidades de cuidar tém se aperfeicoado e ampliado. O termo “care” é de dificil tradugio pela
sua polissemia; no entanto, podemos considerar como cuidado, solicitude, preocupagao com o
outro, estar atento as suas necessidades, que siao significados presentes em sua definicdo
(AGOSTINI, 2019). Hirata (2012, p. 2806) define care “[...] como o tipo de relagao social que se da,
tendo como objeto outra pessoa”. Gilligan (1993) propoe a logica da ética do cuidado centrada nas
relagoes interpessoais e que valoriza a responsabilidade, capacidade de resposta que inclua o afeto,
a atengao com o outro apoiada na compreensio do mundo humano (KUHNEN, 2010; HIRATA,
2012; AGOSTINI, 2019). No entanto, compreendemos, em acordo com Fietz e Mello (2018), que
a multiplicidade de discursos, em diferentes areas do conhecimento, torna-se justamente a poténcia
para pensar as questoes da deficiéncia a partir das relagoes de cuidado. As autoras destacam que o
cuidado é uma categoria-chave para abrir novos didlogos do campo de conhecimentos, saberes e
praticas.

Compreendemos, assim, que a discussao do conceito de cuidado, relativa ao campo da
educacio, tem grande pertinéncia, ao falarmos de educacio inclusiva, por exemplo, de criangas
com a SCZV, as quais demandam maior apoio em sala de aula para poderem participar
efetivamente dos processos de ensino e de aprendizagem. E o que Kittay (2012) concebe como
uma questao de justi¢a social, por ser um principio ético e moral da propria condigao humana, com
base na premissa da interdependéncia que rege as relagbes humanas. Em seu livro Learning from nzy
danghter, a autora estabelece uma articulacao de uma ética do cuidado para atender as “necessidades
genuinas” e aos “desejos legitimos” das pessoas com deficiéncia ou doengas cronicas. Kittay (2012)
articula ndo apenas como individuos como sua filha enriquecem as vidas daqueles que cuidam
deles, mas também como devem ser os relacionamentos de carinho e os deveres que esses
relacionamentos envolvem.

Como podemos depreender desta discussio, o conceito de cuidado aqui discutido esta
entrelagado a ideia de redes de apoio e suporte, seja familiar, seja na escola. Apesar dos avangos
legais nessa direcio com a Lei Brasileira de Inclusio (LBI) - Lei N° 13.146/2015 (BRASIL, 2015),
ainda enfrentamos inimeros desafios, pois nem todas as redes de ensino tém profissionais de
apoio. A mae de Joao nos relatou que ela mesma fica em sala de aula para apoiar a professora com
o seu filho. Dessa forma, a mae, que poderia ter o momento que o filho esta na escola para cuidar
de si, acaba assumindo uma responsabilidade que deveria ser institucional. Ela nos disse que

[...] fico exausta, chego da terapia, tenho que correr e preparar o almog¢o do Jodo para
levar ele para a escola, se tivesse um mediador eu poderia voltar para casa, almogar com
calma, fazer as atividades domésticas, descansar e depois pegar o meu filho na escola. Eu
continuo na escola para lutar pela escola publica e para o meu filho ter um mediador.
(Clara, mie do Jodo, em entrevista, 18 de janeiro de 2021).

O profissional mediador ou agente de apoio a inclusio, como também tem sido
denominado em algumas redes de ensino, esta previsto na LBI como profissional de apoio escolar
(BRASIL, 2015).
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Sobre o perfil e o papel desse profissional em sala de aula, ainda existem indimeras duvidas.
Muitas redes tém contratado profissionais sem a devida qualificagao ou até mesmo estagiarios para
qualquer crianca que apresente alguma deficiéncia. Entretanto, nossas pesquisas realizadas no
ambito do Observatorio de Educa¢ao Especial e Inclusao Educacional (ObEE) tém mostrado que
a maioria das criancas demanda apenas de interven¢des mais estruturadas e de agcdes de manejo de
sala de aula que podem ser realizadas pelos professores, desde que tenham condi¢bes de trabalho
para tal, como turmas com menos alunos, material didatico e outros recursos necessarios para uma
acao docente qualificada. Esse ndo é o caso de criangas com deficiéncias multiplas como Jodo e
Ana Flor. Eles demandam o apoio permanente de alguém, inclusive para se alimentar e realizar a
sua higiene pessoal. Entendemos que, para casos como esses, o profissional de apoio deve atuar de
forma colaborativa com os demais profissionais da institui¢dao escolar, participar do planejamento
educacional individualizado (PEI) e mediar as intervencbes pedagdgicas em parceria com a
professora (CAMPOS, 2016; CAMPOS; PLETSCH, 2018).

Além da falta do profissional e apoio, a mae também relatou ficar preocupada com as faltas
do filho na escola porque muitas terapias sao agendadas no mesmo horario. Infelizmente, por falta
de a¢des intersetoriais, ainda vivenciamos essas situagoes justamente com criangas que demandam
de maior intervencgao educacional para a sua aprendizagem e para o seu desenvolvimento, aspecto
central para apropriar-se de conceitos fundamentais para melhorar a sua autonomia e a sua
qualidade de vida, como é o caso da comunicacdo alternativa. Além disso, como pressupde a
perspectiva bioecoldgica de Bronfenbrenner e outras que tratam do desenvolvimento humano,
como a historico-cultural de Vigotski, ¢ na interagdo com a diferenca que nos constituimos,
aprendemos e desenvolvemos, pois “[...] o ser humano nao apenas ¢ ou esta, mas se constitui como
um vir a ser” (PLETSCH, 2015, p. 21). Para criancas com deficiéncia multipla severa, a escola tem
um papel determinante para que elas desenvolvam novas formas de funcionamento
mental/simbélico, a partir de atividades escolares que possibilitem a apropriacio de conceitos, seus
significados e sentidos para estruturar a linguagem e o pensamento, ja discutido anteriormente.

Alias, ambas as maes participantes desta pesquisa relataram a falta de apoio que tiveram do
Estado para garantir os seus diretos e os devidos tratamentos terapéuticos para o(a) filho(a). A
mae de Jodao entrou na justi¢a para garantir o tratamento de fisioterapia e outros tdo importantes
para o filho. A mae de Ana Flor relatou que fard o mesmo, pois tem apenas um dia de fisioterapia
por semana para a filha, e isso ¢ insuficiente ante as demandas que a filha apresenta e as
possibilidades de melhorar a sua funcionalidade, inclusive no que diz respeito a uma maior
independéncia para se alimentar e uso de pranchas de comunicagao alternativa, por exemplo.

Camélia, mae de Ana Flor, nos relatou, também, sobre as dificuldades que enfrenta para se
deslocar por falta de transporte acessivel. Segundo ela, essa realidade acaba impactando no acesso
aos tratamentos de saide necessarios para a filha, assim como em atividades de lazer da familia. A
Baixada Fluminense, constituida por quase 4 milhdes de habitantes, possui enormes problemas
sociais, aumento da violéncia urbana, falta de saneamento basico, de agua potavel em varios bairros
dos 13 municipios da regido, de oferta de equipamentos de saude, além de problemas de
acessibilidade de toda ordem e tantos outros que impactam nas condi¢oes de bem-estar social de
sua populacido. Essa realidade torna-se ainda mais dificil para as pessoas com deficiéncias e suas
familias que demandam de acessibilidade urbana, de transporte e de servigos publicos de saude que
sao insuficientes ou precarios na regiao.

Ainda sobre esse aspecto, as entrevistadas relataram a importancia de sua participa¢iao no
projeto “Juntos”, desenvolvido no Instituto Fernandes Figueira (IFF) da Fiocruz, sob a
coordenacao de Sa et al. (2019). O projeto de pesquisa e extensao focava o desenvolvimento de
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acOes com as maes sobre os cuidados e intervencgao precoce junto aos seus filhos. Segundo o relato
de Clara, foi durante uma aula no projeto que as maes se deram conta que seria importante:

Unir as nossas vozes, tem valor uma voz quando tem o peso de varias vozes juntos, ai a
gente comecou a estudar e ver que em outros estados ja tem uma associa¢do, ja tem uma
ONG que luta pelos direitos das criangas com SCZV e aqui no Rio nao tinha. Foi assim
que come¢amos a madurar a Associagdo de familias de criangas com a SCZV Lotus.
(Clara, mie de Jodo, em entrevista, 18 de janeiro de 2021).

Como podemos depreender, projetos colaborativos dessa natureza sio fundamentais para
ampliar os conhecimentos dessas familias sobre os seus direitos e as possibilidades de
desenvolvimento de seus(suas) filhos(as). Ademais, essa é a dimensao social da pesquisa cientifica,
pois se a “[...] ciéncia ndo contribuir para resolver os problemas da vida, ha de servir para muito
pouco” (GARCIA, 2003, p. 23).

Consideragdes finais

Os principais resultados da pesquisa aqui apresentada trazem dados e informagdes
importantes para as etapas futuras do projeto, mas também para a elaboracio de agdes e de
propostas educativas necessarias para garantir os direitos educacionais e sociais das criangas com
SCZV e suas familias. Também apresentam evidéncias sobre a necessidade de adaptagao de
instrumentos de coleta de dados como o PEM-CY, considerando a realidade social e a desigualdade
social de paises como o Brasil, assim como a sua aplica¢ao para criangas ¢ jovens com deficiéncias
multiplas. Durante a aplicacdo, tivemos de introduzir novas questoes sobre a participacdo das
criangas nas atividades em casa, avaliando se elas necessitavam de muito, pouco ou nenhum apoio
para realiza-las, em func¢io de sua deficiéncia multipla. Os resultados do PEM-CY mostram que as
crian¢as demandam apoio permanente para participar das atividades em casa. Além disso, também
ficou claro que as maes buscam, por meio de estratégias mais elaboradas ou mais intuitivas,
melhorar constantemente a participa¢ao e a funcionalidade do(a) filho(a) em casa, com a familia e
na escola.

Outro aspecto que ja foi sinalizado em diferentes pesquisas ¢ o impacto emocional e social
na vida das familias das criancas que nasceram com a SCZV. As familias reestruturaram-se
amplamente, tendo as maes de parar de trabalhar para se dedicar integralmente aos cuidados do(a)
filho(a), o que impactou de forma negativa nos rendimentos familiares e em sua condig¢ao social.

Apesar dos avangos legais em matéria de direitos educacionais e sociais das pessoas com
deficiéncia no Brasil, a pesquisa mostrou que as familias nao se sentem apoiadas pelo Estado, tendo
de, com frequéncia, acionar o Judiciario para obter atendimentos essenciais de saide. No caso da
mae de Jodo, a falta de suporte adequado também ocorte na escola, mas ela continua acreditando
na educagao publica e espera que, em breve, seu filho tenha um mediador para apoia-lo nas
atividades escolares.

Por fim, os dados da investigacao piloto aqui apresentados nos fornecem importantes pistas
sobre as necessidades e as urgéncias das familias e das criangas com SCZV que chegaram em 2019
e 2020 na escola. A articulagio dos diferentes niveis da perspectiva bioecoldgica de
desenvolvimento humano, em dialogo com as premissas da funcionalidade e do modelo social de
deficiéncia, mostrou-se proficua para a elaboracio de programas e politicas intersetoriais para o
desenvolvimento integral dessas criangas, melhora na qualidade de vida e do seu bem-estar. Por
isso, investir em pesquisas cientificas colaborativas com as familias e profissionais que atuam com
essas criangas ¢ fundamental, assim como promover programas de formag¢ao continuada para os
profissionais envolvidos.
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