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RESUMO

Esta pesquisa esta vinculada ao Projeto de Pesquisa Contribuicbes teoldgico-
filosoficas para interpretacdo do fendbmeno religioso. Aborda a contribuicdo da
espiritualidade no enfrentamento e na promocao da qualidade de vida das familias
com pessoas com deficiéncia intelectual, a partir do contexto da Educacéo Especial,
discute, de modo particular, o lugar da espiritualidade nas familias das pessoas com
deficiéncia intelectual. A vivéncia da espiritualidade, com um sentido mais amplo da
vida que contempla amor, reveréncia, confianca e a dignidade humana pode
contribuir na acolhida da pessoa com deficiéncia no ambito familiar. A hipotese da
pesquisa é de que o principio fundamental da dignidade humana se constitui como
elemento estruturante do sistema de direitos fundamentais descrito na Constituicdo
Federal de 1988. Este principio diz respeito a propria ratio humana, ou seja, da
capacidade humana em atribuir valor as coisas e, ao mesmo tempo, membro de um
grupo social, do qual sofre e exerce influéncia. Pretende-se demonstrar a complexa
relacdo entre o principio fundamental da dignidade da pessoa humana (enquanto
elemento basilar e unificador dos direitos do homem), e os direitos das pessoas com
deficiéncias, como sujeitos de direitos. Busca-se averiguar 0os principais aspectos
gue envolvem a promocéao de uma vida digna da pessoa com deficiéncia intelectual,
partindo das premissas de que a pessoa com deficiéncia € merecedora de respeito
e, que, para que se privilegie a dignidade, é necessario o desenvolvimento de uma
espiritualidade da familia. Projeta-se, portanto, como objetivo geral, pesquisar a
contribuicdo da espiritualidade no enfrentamento e na promocdo da qualidade de
vida das familias da pessoa com deficiéncia intelectual a partir do contexto da
Educacdo Especial, na Associacdo Franciscana de Apoio ao Cidadado Especial -
AFECE. A metodologia adotada neste trabalho consiste em uma pesquisa do tipo
qualitativa de natureza exploratoria e a estratégia foi uma revisao bibliografica sobre
os temas provenientes do campo da educacéo especial, da area da educacéo e da
sociologia da religido, de tedlogos e autores renomados que tratam do objeto de
estudo. Foi realizada uma pesquisa no campo, com a aplicacdo de questionarios
estruturados para pesquisar a contribuicdo da espiritualidade no enfrentamento e na
promocao da qualidade de vida das familias das pessoas com deficiéncia intelectual.
Os dados apontam que a espiritualidade impacta na qualidade de vida da familia,
reflete em melhor acolhimento do outro e na aceitacdo da deficiéncia. Ademais, os
pais e as maes buscam na espiritualidade uma melhor qualidade de vida para si e
para os seus filhos.

Palavras-Chave: Educacdo Especial. Espiritualidade. Familias. Pessoa com
deficiéncia intelectual. Pessoa humana.



ABSTRACT

This research is linked to the Research Project Theological-philosophical
contributions to the interpretation of the religious phenomena. It addresses the
contributions of spirituality on dealing and promoting life quality on those families with
people with intellectual disability. From the context of Special Education it discusses,
in a particular way, the role of spirituality on the family of those intellectually disabled.
The perception of spirituality with a broader sense of life, which contemplates love,
reverence, trust and human dignity, may contribute to the acceptance of the disabled
individual in the family environment. The hypothesis of this research is that the
fundamental principle of human dignity constitutes a structuring element for the
fundamental rights system described in the Federal Constitution of 1988. This
principle refers to the human ratio itself, which is, the human capacity of attributing
value to things and, at the same time, being a member of a social group in which
suffers and exerts influence. The aim is to demonstrate the complex relationship
between the fundamental principle of human dignity (as a core and unifying human
rights element) and the rights of people with disabilities as legal subjects. The
purpose is to determine the main aspects that involve the promotion of a worthy life
for the intellectually disabled, starting from the premise that the disabled person
deserves respect, and that, in order to privilege dignity, it is necessary to develop
family spirituality. It is therefore proposed, as the general objective, to research the
contribution of spirituality on dealing and promoting life quality on families with people
with intellectual disability from the Special Education context at the Associagao
Franciscana de Apoio ao Cidaddo Especial - AFECE. The methodology used
consists of a qualitative research of exploratory nature and the strategy applied was
bibliographic review on the subjects involved with special education, education and
sociology of religion from renowned theologians and authors who deal with the
subject. A field research was carried out with the application of structured
questionnaires to address the contribution of spirituality in dealing and promoting life
quality on families with people with intellectual disability. The data indicates that
spirituality impacts family life quality and results in better reception of the individual
and acceptance of the disability. Moreover, parents and mothers seek better life
quality for themselves and for their children on spirituality.

Keywords: Special Education. Spirituality. Families. Individuals with intellectual
disability. Human being.
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1 INTRODUCAO

A espiritualidade sempre foi considerada uma aliada das pessoas que sofrem
e/ou estdo doentes. Existem evidéncias crescentes de que a espiritualidade esta
associada a saude. Ademais, ela contribui para o entendimento do que vem a ser a
tarefa formativa da educagéo. Entretanto, ndo é estritamente necessario que alguém
aceite tal compreenséao para entender a tarefa formativa educacional, embora aquela
compreensao em muito facilite o entendimento desta ultima.

Atualmente, a deficiéncia intelectual constitui um impasse para 0 ensino na
escola comum e para a definicdo do atendimento educacional especializado, pela
complexidade do seu conceito e pela grande quantidade e variedades de
abordagens do mesmo.

Os dados do IBGE revelam que, no ultimo Censo Demografico 2010, 45,6
milhdes de pessoas declararam ter pelo menos um tipo de deficiéncia, seja do tipo
visual, auditiva, motora ou mental/intelectual. Apesar de representarem 23,9% da
populacdo brasileira em 2010, estas pessoas nao vivem em uma sociedade
adaptada. Segundo a Pesquisa de Informacfes Basicas Municipais de 2014, a
maioria das prefeituras ndo promovem politicas de acessibilidade, tais como lazer
para pessoas com deficiéncia (78%), turismo acessivel (96,4%) e geracao de
trabalho e renda ou inclusdo no mercado de trabalho (72,6%) (IBGE, 2017, p. 73-
79).

A experiéncia profissional com a Educagdo Especial trouxe-me a esta
dissertacdo. Minha trajetéria na educacéo iniciou, em 1985, quando ainda cursava o
Magistério, atuando na Educacado Infantil. Posso dizer que a paix&o foi crescendo
aos poucos, pois 0 sonho era cursar eletrdnica, mas minha saudosa mae falava
“‘quero que vocé seja professora que é profissdo de mulher”, na qual me sinto
realizada.

Assim, iniciei minha trajetéria de professora: primeiro no Colégio Professor
Lysimaco Ferreira da Costa e depois Padre Jodo Bagozzi, onde me encantei pelo
Magistério. Aos poucos, fui transitando entre Educacgao Infantil, Alfabetizacdo, Anos
Iniciais, quando em 2001, tive uma crise de enxaqueca, fui atendida dentro das

dependéncias da escola e encaminhada para exames e para minha surpresa
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diagnosticada com um gliomat! no nervo 6ptico.

Em decorréncia disso, grande foi o susto! O que fazer? Como lidar com a
cegueira que poderia vir? E, nessas situacfes teria tempo de criar os filhos, sendo
gue estavam um com 11 anos e 0 outro para completar 5 anos. Entdo, decidi
procurar um curso que me preparasse para esta situagdo. Posso dizer que esta foi
minha primeira experiéncia com a Educacéao Especial.

Mas foi a temética a maior responsavel por fazer de mim a professora que fui,
visto que me proporcionou experiéncias 0s quais me tornaram atenta a detalhes por
vezes despercebidos. Posso dizer que minha patologia despertou o interesse para
atuar na area, impulsionou-me a sempre procurar mais, a ter sede de algo que nao
consigo explicar, ainda. Ha sempre algo faltando, compreendo que posso buscar,
posso contribuir com a aprendizagem das pessoas com deficiéncia.

A docéncia demanda estudo e planejamento, ou seja, um constante pensar e
repensar, como diz Stein (1959/1999 apud SBERGA, 2014, p.152), o material
humano tem as condigdes para se desenvolver, porque traz “uma raiz viva em
formacdo, que possui em si mesma a forma germinativa. Assim, partindo de um
‘germe’, o ser humano se ‘forma’ até se tornar uma obra cada vez mais completa”.
Compreendo, entdo, que este processo formativo comeca e acontece dentro de
cada pessoa, realmente foi 0 que aconteceu: encontrei-me, na minha jornada, como
docente.

E importante ressaltar que foi grande a surpresa ao ver estudantes, que nao
conseguiam aprender no processo educativo que era imposto, serem tachados
como “bagunceiros, indisciplinados”™? Na vivéncia cotidiana, constatei que, mesmo
sem um diagndstico clinico, jA eram estigmatizados (muitas vezes condenados ao
fracasso). Entdo o que fazer? Comungar com alguns profissionais ou buscar fazer a
diferenca? Observei que as praticas desenvolvidas junto a eles segregavam, pois
estavam pautadas naqueles que eram considerados “normais”. Portanto, era preciso
desconstruir esses roétulos. Inicialmente, néo foi facil, mas, com o tempo, aprofundei
conceitos, aperfeicoei-me, buscando conhecimentos sobre praticas educativas
inclusivas.

Parte-se do pressuposto que, independente da condicdo que o estudante

1 GLIOMA. De acordo com o Centro para Tumores Cerebrais Johns Hoplins (Johns Brain Tumor
Center), os gliomas representam aproximadamente um terco dos tumores cerebrais (JHU, 2012).
Disponivel em: <https://pt.healthline.com/health/glioma-do-nervo-optico#Overviewl>. Acesso em: 6
nov. 2017.
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chega a escola, é fundamental desenvolver suas potencialidades, principio este
previsto em Leis que sustentam a educacdo nas Ultimas décadas no Brasil. E
necessario pensar na construcdo de uma escola inclusiva que garanta o
atendimento de todos e todas humanamente.

E nesse movimento, em que as normativas se impdem, que procuro manter
minhas convicgdes. E um movimento constante de sensatez, que ora gera
satisfacdo pelo trabalho alcancado, ora insatisfacao diante de forcas proativas. Mas
€ um movimento que contribui para incomodar e provocar indagacdes, reflexdes e,
sobretudo, para buscar novas praticas educativas.

A Educacdo Especial é, portanto, um servico de educacdo. Ademais, 0
respeito pelo outro pressupde o reconhecimento de sua identidade cultural, isto é,
uma identidade que “implica respeito pela linguagem do outro, pela cor do outro, o
género do outro, a classe do outro, a orientacdo sexual do outro, a capacidade
intelectual do outro; que implica a habilidade para estimular a criatividade do outro”
(FREIRE, 2001, p. 60).

Com efeito, esta € a mola propulsora para qualquer educador: lutar e
combater pelo respeito as pessoas. Mas qual o papel da espiritualidade neste
processo? Diante do sofrimento e da doenca, podemos endurecer, nos renovar ou,
ao contrario, nos entregar e ceder?

Quando as familias ou responsaveis da pessoa com deficiéncia deparam-se
frente a deficiéncia do seu ente querido, prostram-se num primeiro momento,
surgem diferentes indagacdes, mas, num segundo momento, reagem com coragem
e buscam suporte para enfrentar este sofrimento. Assim, “ninguém pode substituir a
pessoa diante no sofrimento, mas na maneira como ela prépria suporta esse
sofrimento esta também a possibilidade de uma realizacdo unica e singular”
(FRANK, 2008, p.103).

Outra constatacdo é a de que as familias das pessoas com deficiéncia, a
partir do momento que se tornam conhecedoras das caracteristicas da deficiéncia do
seu ente, o importante ndo é s6é saber como dar suporte, mas também como
responder as indagacdes que a deficiéncia traz consigo.

O estudioso Aquino (2014, p. 75) contribui dizendo que “a religiosidade
humana surge por meio das indagagbes seculares da humanidade em diversas

culturas religiosas”. E na busca de uma resposta que as familias véo dando sentido



19

a vida, potencializando cada conquista. Nesta relacdo humana, descobrem a fé,
muitas vezes, sem ter uma religido, acreditam que é possivel ter ou fazer algo de
significativo para si e para o outro.?

Busca-se, deste modo, refletir sobre as questbes relacionadas a
espiritualidade e a educacéo especial, isto é, aos significados que elas tém para as
familias da pessoa com deficiéncia intelectual. Isso, a partir do conceito de
espiritualidade e educacédo especial, que nos remete ao conjunto das perspectivas e
das atividades humanas voltadas para tudo que o ser humano busca como verdade,
bem, beleza, justica, realidade ou valores, que estdo no horizonte da vida humana,
sustentam-na e se manifestam no dia a dia. A espiritualidade corresponde as
exigéncias da verdade profunda do que é o ser humano. Seu fundamento primeiro &
antropoldgico.

Portanto, o ser humano é chamado a uma vida espiritual independente das
condicdes em que se encontram. O Catecismo da Igreja Catdlica assevera que
“‘Jesus nao s6 tem poder de curar, mas também de perdoar os pecados: ele veio
curar o homem inteiro, alma e corpo; € o médico de que necessitam os doentes”
(CIgC, 1503, p. 413). A compaixao dele é tdo grande que ele se identifica com todos
os que sofrem: “Estive doente e me visitastes” (Mt 25,36).

Diante das pessoas com deficiéncia intelectual (DI), os familiares dos
educandos merecem um olhar especial, uma vez que eles também se tornam
pessoas com necessidades especiais e precisam de orientacbes sobre como lidar
com os problemas acerca da reorganizacdo da estrutura familiar e as estratégias de
enfrentamento da especificidade que a crianga, adolescente ou adulto apresenta.

Na conjuntura atual, as mudancgas sdo cada vez mais rapidas e modificam a
sociedade e, as transformagfes nem sempre trazem efeitos humanizadores. Neste
contexto somos desafiados a algumas indagagcdes que inevitavelmente nos levam a
espiritualidade. O atendimento educacional da pessoa com deficiéncia requer
conhecimento e preparo dos profissionais, bem como atencao de seus familiares
para que o processo de aprender seja adequado também em casa. As familias
apontam, que diante de tantos sofrimentos que a deficiéncia gera numa crianga,
ainda assim € possivel acreditar no aprendizado do filho e/ou filha quando estdo

sustentados por espiritualidade. Deste modo, reiteramos a pessoa com Deficiéncia

2 Aqui, o outro se entende como “filho ou filha” com deficiéncia intelectual.
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Intelectual ser compreendido em sua totalidade, incluindo as questdes religiosas e
espirituais, as quais podem repercutir positivamente sobre a aprendizagem das
familias, sobre o enfrentamento da situacao vivida.

Diante disso, foram formuladas as seguintes questfes: Qual sentido assume
a espiritualidade no contexto de estratégias de enfrentamento das familias diante de
um filho e/ ou uma filha com deficiéncia intelectual? Para enfrentar a angustia
causada pela deficiéncia que acomete a crianca, que tipo de apoio espiritual 0s
familiares buscam? Quais os sentimentos que a familia da pessoa com deficiéncia
vive? Como as familias lidam com o processo de exclusdo e com o sofrimento? De
quais valores as familias das pessoas com deficiéncia intelectual possuem? De que
modo a espiritualidade contribui na promocéo da qualidade de vida da familia a partir
do contexto escolar?

A pesquisa fundamente-se na seguinte hipdtese: sabendo que o principio
fundamental da dignidade humana constitui-se hoje como elemento estruturante do
sistema de direitos fundamentais na Constituicdo Federal de 1988, representa a
superacao da intolerancia, da discriminacdo, da exclusdo social, da violéncia, da
incapacidade de aceitar o outro, o diferente, na plenitude de sua liberdade de ser,
pensar e criar. O principio da dignidade humana diz respeito a propria ratio humana,
ou seja, da capacidade humana em atribuir valor as coisas e as suas vivéncias.
Assim sendo, a cultura € elemento essencial ao projeto espiritual do ser humano,
enguanto ser intelectivo, racional, consciente, capaz de atribuir valor as coisas e, ao
mesmo tempo, membro de um grupo social, do qual sofre e exerce influéncia.

Busca-se, de um modo geral, nesta pesquisa, refletir sobre a complexa
relacdo entre o principio fundamental da dignidade da pessoa humana (enquanto
elemento basilar e unificador dos direitos do homem), e os direitos das pessoas com
deficiéncias, como sujeitos de direitos. E mais, averiguar os principais aspectos que
envolvem a promocdo de uma vida digna da pessoa com deficiéncia intelectual,
partindo das premissas de que a pessoa com deficiéncia € merecedora de respeito
e, que para que se respeite a dignidade é necessario o desenvolvimento de uma
espiritualidade da familia.

Isso posto, espera-se que esta pesquisa ofereca uma contribuicdo para o
estudo desta temética. Ha necessidade de que os ambientes educativos e sociais
reconhecam a espiritualidade da familia como sujeito ativo no processo educativo da
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pessoa com deficiéncia intelectual. E importante que, ao estabelecer parceria com a
familia, abram-se espacos de escuta e acolhida para producdo compartilhada com a
possibilidade de construcdo de redes e apoio social, necessarios para o
enfrentamento desta realidade. Justifica-se tal posicionamento, a crenca da
espiritualidade com um sentido mais amplo da vida que contempla amor, reveréncia,
confianca e respeito pela dignidade humana do outro e os principios da dignidade
tém a funcdo de orientar, iluminar e condicionar a tomada de posicdo diante do
fenbmeno da deficiéncia.

A vivéncia da espiritualidade com um sentido mais amplo da vida que
contempla amor, reveréncia, confianca e a dignidade humana pode contribuir na
acolhida da pessoa com deficiéncia no ambito familiar. O amor consiste
essencialmente em desejo de “estar com”, enriquecido e ndo ameagado com a
inclusdo de mais e mais pessoas; um amor que aprendeu a reconhecer a
profundidade e o mistério das pessoas, que aprendeu a escutar, desvelar e partilhar,
esta é a marca que caracteriza as familias das pessoas com deficiéncia.

Para tanto, o objetivo geral deste trabalho é pesquisar a contribuicdo da
espiritualidade no enfrentamento e na promocao da qualidade de vida das familias
da pessoa com deficiéncia intelectual a partir do contexto da Educagéo Especial.

Os objetivos especificos visam averiguar, no contexto da educacao especial,
na Associacdo Franciscana de Apoio ao Cidaddo Especial - AFECE, o papel da
espiritualidade nas familias no enfrentamento, na promoc¢édo da dignidade e dos
direitos da pessoa com deficiéncia intelectual; analisar os processos de insercao das
pessoas com deficiéncia intelectual e de suas familias no contexto escolar; verificar
quais sao as for¢cas motivadoras, as cosmovisdes e as formas de espiritualidade que
envolve as familias das pessoas com deficiéncia intelectual no processo de incluséo
e aprofundar a luz do conceito de dignidade humana os fundamentos da
espiritualidade e 0os mecanismos que 0s pais e as maes empregam na elaboracéo
de sentidos e atitudes diante da vida do filho e/ou filha com deficiéncia intelectual.

Tendo em vista a amplitude da tematica, a pesquisa orientou-se pelo tipo de
natureza exploratério-descritiva, bibliografica e de campo. Na pesquisa de campo,
procedeu-se com a coleta de dados, através de um questionario estruturado, com

guestdes abertas e fechadas, previamente estabelecidas a partir da pessoa com
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deficiéncia e a espiritualidade com as familias (pais e mées) da pessoa com
deficiéncia intelectual.

Os questionarios foram realizados apds aprovacéo do Comité de Etica, com
namero CAAE 67281317.0.0000.0020, e do Consentimento dos entrevistados (pais
e maes e ou responsaveis). Os procedimentos utilizados para a andlise dos dados
foram a ordenacdo e classificacdo dos dados (tabulacdo/graficos) e analise
propriamente dita — (fase destinada ao processo de construcdo de um modelo
tedrico do conhecimento) acerca do tema.

Os questionarios tiveram como obijetivo principal a obtencdo de informacdes
dos entrevistados sobre a contribuicdo da espiritualidade no enfrentamento e na
promocao da qualidade de vida das familias da pessoa com deficiéncia intelectual a
partir do contexto escolar. Para a realizacdo dos questionarios, utilizamos alguns
critérios de Inclusdo: Pais, mées e/ou responsaveis dos estudantes com faixa etaria
de 4 a 54 anos matriculados e que frequentam a instituicao do terceiro setor AFECE,
pessoa juridica de direito privado, fundada, em 27 de setembro de 1967, sem
finalidade econbmica, com autonomia administrativa, financeira e patrimonial, no
Municipio de Curitiba e também os pais, maes e/ou responsaveis dos estudantes na
faixa etéria entre 20 a 60 anos. Tivemos como Critério de exclusdo: Os profissionais
do magistério envolvidos com educandos, bem como os estudantes que estiverem
em abrigos, devido a imprecisdo das respostas frente aos questionarios.

Por ser a pesquisa também de natureza qualitativa, foi desenvolvida com a
utilizac@o de questionarios. Foram coletados 117 questionarios, sendo utilizados 100
por critérios de exclusdo. Os participantes foram nomeados por P seguido do
namero para preservar a identidade deles. O questionario foi realizado por meio de
um formulario, elaborado pelo pesquisador e efetuado com os pais e maes
responsaveis pelos educandos matriculados em uma instituicdo educacional do
terceiro setor no municipio de Curitiba (AFECE). O objetivo da padronizagéo foi
obter, dos pesquisados, respostas as mesmas perguntas.

Para conhecer o publico, foi realizada a analise fatorial dos resultados, a fim
de detectar e nomear os subgrupos de sujeitos, evidenciando algumas das
caracteristicas principais, representadas em forma de graficos e tabelas. Na leitura
dos dados, foram identificadas categorias de analise, sintetizadas mediante as
frases ponderadas pelos sujeitos, na segunda parte do que revelam quantitativas e
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qualitativas, as médias apontadas pela preferéncia dos sujeitos por determinadas
vivéncias e valores.

Este texto estd estruturado em cinco capitulos. O primeiro capitulo
corresponde a introducdo, que retrata minha trajetoria pelo universo da educacao
especial, bem como os principais aspectos que envolvem a promoc¢ao da qualidade
de vida digna da pessoa com deficiéncia e o papel da espiritualidade no
enfrentamento e na promocao da qualidade de vida das familias.

No segundo capitulo é feita uma contextualizacdo da Educacdo Especial
ontem e hoje, seus avancos, os desafios e exigéncias relacionados a efetivacdo do
direito de todos a educacdo. Analisa os processos de insercdo da pessoa com
deficiéncia e de suas familias no contexto escolar.

O terceiro capitulo apresenta o histérico da AFECE, mantenedora da Escola
Sado Francisco de Assis, seus principios filoséficos e a organizagdo escolar no
atendimento a pessoa com deficiéncia e seus familiares. Discorre sobre
espiritualidade como estratégia de enfrentamento das dificuldades frente a pessoa
com deficiéncia.

No quarto capitulo apresentam-se os dados da pesquisa, com base na
andlise dos resultados, a fim de detectar as categorias de andlise, evidenciando
algumas das caracteristicas principais, representadas em forma de tabelas e
gréficos. Por fim, no quinto capitulo, apresentam-se as consideracdes finais acerca

da tematica abordada.
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2 A EDUCACAO ESPECIAL ONTEM E HOJE

Atualmente vive-se em uma sociedade marcada por profundas
transformacdes, cujos principios de organizacdo sdo cada vez mais excludentes,
onde o individualismo prima sobre o coletivo, gerando, assim diferentes formas de
exclusédo social. Em nosso pais, ha milhdes de pessoas com alguma deficiéncia. De
acordo com o ultimo Censo Demografico (2010), para acompanhar as inovagdes na
area da saude e a forma com que a sociedade se relaciona com a parcela da
populacdo que apresenta algum tipo de deficiéncia.

Nos ultimos tempos “o conceito de deficiéncia vem modificando-se para
acompanhar as inovacfes na area da saude e a forma com que a sociedade se
relaciona com a parcela da populagdo que apresenta algum tipo de deficiéncia”
(RESENDE et al. 2015, p. 10).

Houve, portanto, uma evolucdo na abordagem do modelo médico, o qual
somente considerava a patologia fisica e o sintoma associado que dava origem a
uma incapacidade, para um sistema como a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude - CIF, divulgada pela Organizacdo Mundial
da Saude - OMS (World Health Organization - WHO) em 2001, que entende a
incapacidade como um resultado tanto da limitacdo das funcbes e estruturas do
corpo quanto da influéncia de fatores sociais e ambientais sobre essa limitacéo
(IBGE, 2017).

E necessario considerar o nimero elevado de pessoas com deficiéncia em
nosso pais, portanto, faz-se necessario valoriza-las, respeitar seus direitos, pois
antes de serem deficientes, sdo seres humanos com sonhos e medos, igualmente
vocacionadas para a vida em sociedade. E preciso mais compreenséo, visto que
ndo se trata de uma doenca, mas sim de uma deficiéncia. Para isso, as politicas
publicas de inclusdo das minorias e dos mais vulneraveis, colocam-se como
promotoras dos direitos individuais e sociais. E possivel perceber nas discussdes a
respeito das pessoas com deficiéncia que estas estdo ganhando espaco, vez, voz
na atual sociedade, na garantia, defesa e promocéo de seus direitos.

Vejamos, a seguir, as politicas brasileiras deliberadas para esta finalidade.
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2.1 A EDUCACAO ESPECIAL E A INCLUSAO NA POLITICA EDUCACIONAL
BRASILEIRA

Se acompanharmos a evolucdo da historia, a partir do século XV, nos
defrontamos um periodo em que as pessoas com deficiéncia eram submetidas ao
exterminio, bem como ao afastamento de qualquer convivio social, pois sua
diferenca era vista pela sociedade como maldi¢éo. Ainda, as pessoas tinham seus
destinos tracados, eram excluidas das convivéncias com as pessoas ditas “hormais”,
devendo, portanto, ser banidas da sociedade com a morte.

Mais tarde, no século XVI até mais ou menos século XIX, com o0s
experimentos da ciéncia e com as descobertas no campo da medicina, da biologia e
da saude, passou-se a estudar as deficiéncias, fornecendo respostas ainda
incipientes aos seus problemas. Para tanto, essas deficiéncias eram
institucionalizadas com o objetivo de serem objetos das investigacoes,
caracterizando o que se chamou de segregacéo institucional.

Para Aranha (2005), o periodo da historia da educacao especial no Brasil,
conhecido como periodo de institucionalizacdo, foi caracterizado “pela retirada das
pessoas com deficiéncia de suas comunidades de origem e pela manutencao delas
em instituicbes residenciais segregadas ou escolas especiais, frequentemente
situadas em localidades distantes de suas familias” (ARANHA, 2005, p. 14).

Excluidas da familia e da sociedade, as pessoas com deficiéncias eram
levadas para asilos religiosos, muitos de carater filantropico, e permaneciam muitas
vezes por toda sua vida. As pessoas com deficiéncia, entdo, passavam a ser vistas
como eternas criangcas e ou como invalidos e incapazes, portanto, eram tratadas
com sentimentos de lastimas e penas.

A inclusdo da Educacdo Especial, na politica educacional brasileira, ocorreu
somente no final dos anos 50, inicio dos anos 60 do século XX. Antes desse periodo
a historia nos relata que, no dia 12 de outubro de 1854, comecgou, no Brasil, o
atendimento especial as pessoas com deficiéncia, com o surgimento do Imperial dos
Meninos Cegos, fundado por D. Pedro Il. “Mais tarde, em 1942, quando j& havia no
pais 40 escolas publicas regulares que prestavam algum tipo de atendimento

escolar aos deficientes mentais, e 14 escolas que atendiam alunos com outro tipo de
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deficiéncias, foi editada em braille*> a Revista Brasileira para Cegos, primeira do
género no Brasil, pelo Instituto Benjamin Constant” (PARISI, 2004, p. 4).

Com o fortalecimento de ONGS como a Sociedade Pestalozzi, a Associacao
de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD) e a Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), a questdo da deficiéncia foi saindo do ambito da saude para o
ambito da educacao.

Para Jannuzzi (2004 apud SILVA, 2010, p.21), “as Santas Casas de
Misericordia provavelmente exerceram papel importante na educacdo das pessoas
com deficiéncia ja que, seguindo a tradigdo europeia, atendiam a pobres e doentes”
A Santa Casa de Misericordia de S&o Paulo, a partir de 1717, passou a acolher
criancas abandonadas até a idade de 7 anos.

Apesar de ndo existam registros oficiais, é possivel supor que muitas delas
apresentavam problemas fisicos e mentais. Depois de 7 anos de idade, meninos e
meninas eram enviados para outros seminarios que os preparavam para o futuro,
atitude essa que ndo era comum na época. E possivel que algumas criangas com
deficiéncia leve tenham recebido esse mesmo tratamento, enquanto as criancas
com deficiéncia mais severa permaneciam nas Santas Casas com adultos doentes e
alienados. A criacao do Asilo dos Expostos pode ter facilitado a entrada de criancas
com alguma anomalia ou abandonadas por seus pais nas Santas Casas de
Misericordia, no inicio do século XIX.

Segundo Morais (2000, p.73):

Nesta época, o campo de assisténcia social reduzia-se ao setor médico
hospitalar, representado pela Santa Casa da Misericordia, e por outras
poucas obras, como o Lazareto, fundado pelo governo provincial, em 1802.
Com o objetivo de resolver o problema, o entdo presidente da Provincia,
Lucas A. M. de Barros, Bardo de Congonhas do Campo, cria, em 1825, a
Casa da Roda ou Casa dos Expostos e a instala no pavimento térreo da
Santa Casa da Misericérdia. O Asilo dos Expostos era também chamado de
Casa da Roda em alusdo ao dispositivo nela existente, uma roda que,
girando em torno de um eixo perpendicular, ocupava toda uma janela —
sempre aberta do lado de fora, de modo que quem desejasse se desfazer
de uma crian¢ca pudesse deposita-la na caixa e, movimentando a roda,
passa-la para o interior do prédio. Na mesma ocasido, o governo da
Provincia funda, na capital, em 1824, o asilo para meninos 6rfaos — o
Seminério de Sant'Anna —, e, em 1825, para as meninas, 0 Seminario da
Gléria.

3 Braille significa a escrita utilizada para leitura de pessoas cegas ou com visdo reduzida e é
composta de simbolos em alto-relevo.
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No inicio dos anos 1960, pais e parentes de pessoas com deficiéncia
organizam-se e comecam a surgir as primeiras criticas a segregagdo. Teoricos
defendem a normalizacdo, ou seja, a adequacdo da pessoa com deficiéncia a
sociedade para permitir a sua integracdo. A Educacao Especial no Brasil aparece
pela primeira vez na Lei Diretrizes e Base - LDB - Lei n. 4.024, de 1961, que aponta
o direito dos “excepcionais” a educacéao, preferencialmente no sistema de ensino.

Em 1970, os Estados Unidos avancam nas pesquisas e tedricos de inclusao
surgem para proporcionar condicbes melhores de vida aos mutilados da Guerra do
Vietna. A educacdo inclusiva tem inicio naquele pais através da Lei Publica 94.142,
de 1975, que estabelece a modificacdo dos curriculos e a criacdo de uma rede de
informacé&o entre escolas, bibliotecas, hospitais e clinicas.

No Brasil, a Lei n. 5.692/71, que alterou a LDB anterior, ao definir tratamento
especial para os estudantes com deficiéncia fisicas, mentais, 0s que se encontram
em atraso consideravel quanto a idade regular de matricula e os superdotados,
acaba ndo promovendo a organizacdo de um sistema de ensino capaz de atender
essa populacéo e reforca 0 encaminhamento para as classes e escola especiais.

A partir de 1973, sentiu-se a necessidade de delinear uma politica de
Educacédo Especial brasileira, uma vez que o Ministério da Educacgéo e Cultura -
MEC* passou a assumir que a clientela da Educacdo Especial é a que requer
cuidados especiais no lar, na escola e na sociedade, criando o Centro Nacional de
Educacdo Especial — CENESP, sob a égide integracionista, impulsionando acdes
educacionais voltadas as pessoas com deficiéncia.

Pela primeira vez, em 1978, a Emenda Constitucional brasileira n°® 12 trata do
direito da pessoa com deficiéncia. A Lei assegura aos deficientes a melhoria de sua
condicao social e econémica especialmente mediante educagéo especial e gratuita.
Em 1986 entdo, a expressao “alunos excepcionais” foi substituida por “alunos
portadores de necessidades especiais” (BRASIL, 1978, p. 1950).

Em 1988, a Constituicao Federal, no seu artigo 3°, inciso IV, traz como um
dos objetivos fundamentais “promover o bem de todos, sem preconceitos de origem,
raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminacdo”. A mesma
Constituicao define, no artigo 205, que “a educagdo como um direito de todo,

garantindo o pleno desenvolvimento da pessoa, 0 exercicio da cidadania e a

4 A sigla MEC surgiu em 1953, quando a Saude ganhou autonomia e surgiu o Ministério da Educacéao
e Cultura.
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qualificagdo para o trabalho”. Faz-se necesséario mencionar, fruto do processo de
democratiza¢do no Pais, em 1988, que a Constituicdo da Republica do Brasil, veio
para garantir direitos fundamentais para os cidadaos brasileiros. E em seu artigo 23,
no capitulo Il ressalta que: “A Constituicdo determina que ‘€ competéncia comum da
Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios, cuidar da saude e assisténcia
publicas, da protegéo e garantia das pessoas portadoras de deficiéncias”.

N&o poderiamos deixar de citar também a Lei n°® 8.069 de 1990 que dispde
sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECRIAD que, no artigo 55, reforca
os dispositivos legais, no qual “os pais ou responsaveis tém a obrigacdo de
matricular seus filhos ou pupilos na rede regular de ensino”.

No mesmo ano, o0 Brasil participa da Conferéncia Mundial sobre Educacéo
para Todos na cidade de Jomtien®, na Tailandia, onde foram langadas as sementes
de educacao inclusiva. Sabe-se que a educacdo, embora ndo seja condicao
suficiente, € de importancia fundamental para o progresso pessoal e social e
reconhecendo que a educacdo basica adequada é fundamental para fortalecer os
niveis superiores de educacéao e de ensino.

Para isso, o artigo V da Conferéncia de Jomtien (1990) proclama que:

A diversidade, a complexidade e o carater mutivel das necessidades
basicas de aprendizagem das criancas, jovens e adultos, exigem que se
amplie e se redefina continuamente o alcance da educacdo bésica, para
gue nela se incluam os seguintes elementos:

- A aprendizagem comega com 0 nascimento. Isto implica cuidados béasicos
e educacao inicial na infancia, proporcionados seja por meio de estratégias
gue envolvam as familias e comunidades ou programas institucionais, como
for mais apropriado.

- O principal sistema de promoc¢do da educacdo basica fora da esfera
familiar escola fundamental. A educacdo fundamental deve ser universal,
garantir a satisfagdo das necessidades basicas de aprendizagem de todas
as criancas, e levar em consideracdo a cultura, as necessidades e as
possibilidades da comunidade. Programas complementares alternativos
podem ajudar a satisfazer as necessidades de aprendizagem das criancas

5 A Conferéncia Mundial para Todos sobre “Educacéo para Todos” foi realizada em margo de 1990,
em Jomtien, Tailandia, tendo a participacdo de governos, agéncias internacionais, organismos néo-
governamentais, associagfes profissionais e personalidade de destaque no cenario educacional
advindas de todas as partes do mundo. Neste evento, foram produzidos dois importantes
documentos: Uma Declaracdo Mundial e um Marco de A¢do nos quais 0S governos presentes se
comprometiam a garantir uma educacao basica de qualidade para criangas, jovens e adultos. Embora
essa Conferéncia ndo tenha inaugurado a questdo da educacao universal — conferéncias anteriores ja
haviam tracado metas de alfabetizacédo e de escolarizacdo universais — 0 que a diferencia das outras
€ a nova visdo e alcance da educacdo basica que Jomtien passa a representar para as politicas
educativas do mundo inteiro, a tal ponto que podemos afirmar que Jomtien se configura como um
divisor de 4guas em dois tempos histéricos bem definidos: antes e apds sua existéncia.
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cujo acesso a escolaridade formal € limitado ou inexistente, desde que
observem os mesmos padrées de aprendizagem adotados; na escola e
disponham de apoio adequado.

A Declaracdo de Salamanca® (1994) teve grande influéncia na formulacéo das
politicas publicas da educacdo inclusiva. Assim, para alcancar as metas de
educacao para todos, o documento proclama que as escolas comuns representam o
meio eficaz para combater as atitudes discriminatorias e delineiam linhas de acédo a

respeito da Necessidade Educativas Especiais:

O principio fundamental desta Linha de Acdo é de que as escolas devem
acolher todas as criancgas, independentemente de suas condi¢des fisicas,
intelectuais, sociais, emocionais, linguisticas ou outras. Devem acolher
criancas com deficiéncias e criancas bem-dotadas; criancas que vivem nas
ruas e que trabalham; criancas de populagbes distantes ou nomades;
criancas de minorias linguisticas, étnicas ou culturais e criancas de outros
grupos e zonas desfavorecidos ou marginalizados (BRASIL, 1997, p. 17-
18).

Assim, orientando o processo de integracao institucional que condiciona o
acesso ao ensino comum das pessoas com deficiéncia, em 1994, é publicada a
Politica Nacional de Educacdo Especial. Mas, reafirmando o pressuposto de
homogeneidade de participacdo e aprendizagem, a politica acabou nao provocando
as alteracdes nas praticas educacionais que se esperava, no caso, valorizar as
diferentes potencialidades de aprendizagem das pessoas com deficiéncia no ensino
comum. Dessa forma, a responsabilidade ficou somente no ambito da educacao
especial.

No artigo 59, da Lei n°® 9.394/96, € preconizado que os sistemas de ensino
devem assegurar aos estudantes curriculo, métodos, recursos e organizagcao
especificos para atender as suas necessidades; assegura a terminalidade especifica
agueles que ndo atingiam o nivel exigido para a conclusédo do ensino fundamental,
em decorréncia de suas deficiéncias; e assegura aceleracdo de estudos aos
superdotados para conclusdo do programa escolar.

A Lei n° 7.853/89, que é regulamentada pelo Decreto n® 3.298, em 1999,
define a Educacdo Especial como uma modalidade transversal a todos os niveis e

modalidades de ensino, enfatizando a atuacdo complementar da educacéao especial

6Declaracdo de Salamanca — Documento resultante da Conferéncia Mundial sobre Necessidades
Educativas Especiais, promovida pela UNESCO, do qual o Brasil é signatario, e que lancou os
principios fundamentais da Educacéo Inclusiva.
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ao ensino regular. Segundo o Conselho Nacional de Educacgéo - CNE, homologado
em 15 de agosto de 2001, “cabe as escolas organizarem-se para o atendimento aos
educandos com necessidades especiais, assegurando uma educacdo de qualidade
para todos” (CNE/CEB, 2001, p. 1).

Em 2001, o Plano Nacional de Educagao — PNE estabelece objetivos e metas
para os sistemas de ensino, favorecendo o atendimento aos estudantes com defici-
éncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacao, sob
a Lei n°® 10.172, tendo como destaque “a construgdo de uma escola inclusiva que
garanta o atendimento a diversidade humana” (BRASIL, 2001, p. 55), mesmo que
sendo apontado um déficit nas matriculas ofertadas aos estudantes com deficiéncia
nas classes comuns, a formacéo do profissional do magistério, a acessibilidade ar-
quitetbnica e até mesmo ao atendimento educacional especializado.

O Decreto n° 3.956/2001 promulga, no Brasil, a Convencgao Interamericana,
em setembro do mesmo ano, nos termos do paragrafo 3, de seu artigo VIII, decreta:

Art. 1° - A Convencado Interamericana para a Eliminacdo de Todas as
Formas de Discriminacdo contra as Pessoas Portadoras de Deficiéncia,

apensa por cépia ao presente Decreto, serd executada e cumprida téo
inteiramente como nela se contém?” (BRASIL, 2001, p. 1).

Frente a isso, entende-se que essa perspectiva de educacgdo inclusiva traz
guestbes relevantes para a qualificacdo, para a formagcdo de Professores da
Educacdo Basica, em nivel superior, curso de licenciatura, de graduacdo e sua
valorizacdo profissional. Assim, uma das evidéncias significativas se encontram no
art. 16 da Resolucédo n° 1 (CNE/CP, 2002), de fevereiro de 2002, que o Conselho
Nacional de Educacéo — CNE se dispoe:

Art. 16. O Ministério da Educacdo, em conformidade com o § 1° Art. 8° da
Lei 9.394, coordenard e articulara em regime de colaboracdo com o
Conselho Nacional de Educacdo, o Conselho Nacional de Secretarias
Estaduais de Educacdo, o Férum Nacional de Conselhos Estaduais de
Educacdo, a Unido Nacional dos Dirigentes Municipais de Educacdo e
representantes de Conselhos Municipais de Educacdo e das associa¢bes
profissionais e cientificas, a formulacdo de proposta de diretrizes para a
organizacdo de um sistema federativo de certificacdo de competéncia dos
professores de educacao basica (BRASIL, 2002, p.5).

7 BRASIL. Disponivel em: <http://pfdc.pgr.mpf.mp.br/atuacao-e-conteudos-de-poio/legislacao/pessoa-
deficiencia/d3956.2001_conv_elim_discr_pessoascomdeficiencia.pdf>Acesso em: 28 out. 2017.


http://pfdc.pgr.mpf.mp.br/atuacao-e-conteudos-de-poio/legislacao/pessoa-deficiencia/d3956.2001_conv_elim_discr_pessoascomdeficiencia.pdf
http://pfdc.pgr.mpf.mp.br/atuacao-e-conteudos-de-poio/legislacao/pessoa-deficiencia/d3956.2001_conv_elim_discr_pessoascomdeficiencia.pdf
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Em 2005, ha um forte avango, com a implantacdo dos nucleos de atividades
de altas habilidades/Superdotacdo — NAAH/S, em todos os estados e no Distrito

Federal e neste mesmo ano:

A Secretaria Especial dos Direitos Humanos, os Ministérios da Educacéo e
da Justica, juntamente com a Organizacdo das Nacdes unidas para a
Educacéo, a Ciéncia e a Cultura — UNESCO, lancam o Plano Nacional de
Educacdo em Direitos Humanos, que objetiva, dentre as suas acdes,
contemplar, no curriculo da educacdo basica, tematicas relativas as
pessoas com deficiéncia e desenvolver acdes afirmativas que possibilitem
acesso e permanecia na educacéo superior (BRASIL, 2008, p. 5).

Observa-se um avanco significativo nos ultimos dez anos tais como o
lancamento do Plano de Desenvolvimento da Educacdo — PDE, reafirmando a
agenda social®, com o PDE também é estabelecido nas diretrizes o Compromisso
Todos pela Educacéo®, para promover politicas publicas inclusdo social, em 2011, o
Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, “Viver sem Limite” e
instituido para atender as pessoas com deficiéncia.

Outro ponto importante de ressaltar € a Lei n® 12.764/2012, segundo a qual é
vedada a recusa de matricula a pessoa com deficiéncia nos estabelecimentos de
ensino, determinando punicdo para o gestor escolar ou qualquer outro que pratique
este ato.

Na atualidade, temos nos defrontado com novos paradigmas, com a
obrigatoriedade, gratuidade, igualdade e permanéncia do aluno e da aluna na escola
regular. E inadmissivel que a instituicdo escolar feche suas portas as pessoas com
deficiéncia. A escola inclusiva tem se preparado para atender a uma diversidade
maior de alunos, tendo que se adaptar a metodologias diferenciadas.

Essas mudancas tém acontecido em funcdo de ideias voltadas para a
valorizacédo do ser humano enquanto pessoa, com direitos iguais, sem distincao ou
preconceito, ou seja, uma politica com ac¢bes voltadas para facilitar as adequacgdes
no sistema.

Através do Plano de Desenvolvimento da Educacdo — PDE, as escolas da
rede publica, sejam elas do ambito federal, estadual ou municipal, estdo recebendo

8 BRASIL. PDE - reafirma a agenda social, tendo como eixos a formacédo de professores para a
educacéo especial, a implantacao de salas de recursos multifuncionais, a acessibilidade arquitetdnica
dos prédios escolares, acesso e a permanéncia das pessoas com deficiéncia na educacdo superior e
0 monitoramento do acesso a escola dos favorecidos pelo Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC.
9 BRASIL. A garantia de acesso e permanéncia no ensino regular e o atendimento aos estudantes
com deficiéncia.
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complementos financeiros para adequar os espacos fisicos, tornando-os acessiveis
ao ingresso das pessoas com necessidades especiais. Além disso, oferecem cursos
de formacdo e de capacitacdo para os professores em diversas areas para o
atendimento especial, que estdo mudando as representacdes sociais em torno das
pessoas com deficiéncia, evidenciando que elas podem ser participativas e capazes,
desde que sejam respeitadas e valorizadas em suas diferencas e lhes sejam
oferecidas oportunidades.

Podemos observar que, até aqui, um longo caminho foi percorrido e sabemos
que qualquer pratica de educacédo para a pessoa com deficiéncia ndo se faz da noite
para o dia, ou seja, € um processo que se constrdi com muito esfor¢co e cooperacao.

Na trajetéria historica em defesa de oportunidades iguais para todos, vimos
gue as pessoas com deficiéncia estdo conquistando seus espacos na sociedade, no
mundo do trabalho, mas é preciso, ainda, para que se consiga alcancar os objetivos,
transformar os paradigmas e tanto a sociedade quanto a escola precisam conviver
com as diferencas de cada um. Portanto, sdo necessarias transformacdes
intrinsecas, que rompam as barreiras cristalizadas em torno dos grupos
estigmatizados e excluidos.

De forma geral, a pessoa com deficiéncia Intelectual tem, como qualquer
outra, dificuldades e potencialidades. Seu acompanhamento consiste em reforcar e
favorecer o desenvolvimento destas potencialidades e proporcionar o apoio
necessario as suas dificuldades, garantindo seu bem-estar e inclusao na sociedade.

O outro, sobretudo, o diferente, 0 mais inocente, desvela-se diante de nos
com todos os seus direitos, e deve ser respeitado e considerado. O outro exige por
si postura ética, valorizacdo, reconhecimento, respeito e igualdade (LEVINAS,
1988). Nesta perspectiva, mais do que falar de direitos, seria correto afirmar a
interconexao, a indivisibilidade e a indissociabilidade de todas as dimensdes dos
direitos.

A incorporagdo progressiva a agenda politica de politicas publicas voltadas
para a garantia dos direitos fundamentais das pessoas com deficiéncias esta
permitindo o acesso a bens e servicos para todos, com equiparacdo de
oportunidades, tornou-se uma demanda evidente para os agentes politicos. Isso
denota que h&d um reconhecimento de que a pessoa com deficiéncia é cidada com
direito a livre escolha e a usufruir das oportunidades disponiveis na sociedade. De
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acordo com Bezerra e Vieira (2012, p. 233), hoje cabe a sociedade reorganizar, para
garantir a qualquer pessoa com deficiéncia, acesso a tudo que a constitui e a
caracteriza.

Para compreender melhor as deficiéncias em geral, a Organizacdo Mundial
de Saude - OMS propds em 2008 trés niveis para esclarecer todas as deficiéncias, a
saber: deficiéncia, incapacidade e desvantagem social. Mais tarde € revista e
reeditada, introduzindo o funcionamento global da pessoa com deficiéncia em
relacdo aos fatores contextuais e do meio, restilando-a entre as demais e rompendo
0 seu isolamento.

Em 2013, é publicado oficialmente o DSM 5, sendo a mais nova edi¢do do
Manual Diagndéstico de Transtornos Mentais da Associacdo Psiquiatria Americana,
resultado de doze anos de estudos, revisdes e pesquisas de campo, realizados por
varios profissionais de diferentes grupos de trabalho. O objetivo deste estudo era
garantir que a nova classificagdo fornecesse uma fonte segura e cientificamente
embasada para sua aplicacdo (ARAUJO; LOTUFO NETO, 2014).

De acordo com o Manual:

Os interesses e necessidades variados foram levados em consideracdo no
planejamento do DSM-5. A classificag@o dos transtornos esta harmonizada
com a Classificacdo internacional de doencas (CID), da Organizacéo
Mundial da Saude, o sistema oficial de codificacdo usado nos Estados
Unidos, de forma que os critérios do DSM definem transtornos identificados
pela denominagdo diagndstica e pela codificacdo alfanumérica da CID. No
DSM-5, as codificagbes da CID-9-MC e da CID-10-MC (esta Ultima
programada para entrar em vigor em outubro de 2014) estdo vinculadas aos
transtornos relevantes na classificagdo (DSM 5, 2014, Prefacio).

Segundo o DSM 5, a deficiéncia intelectual caracteriza-se por déficits em
capacidades mentais genéricas, como raciocinio, solu¢cdo de problemas,
planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem académica e
aprendizagem pela experiéncia. Resultando em prejuizos no funcionamento
adaptativo, de modo que a pessoa ndo consegue atingir padrdes de independéncia
pessoal e responsabilidade social em um ou mais aspectos da vida diaria, incluindo
comunicacdo, participacdo social, funcionamento académico ou profissional e
independéncia pessoal em casa ou ha comunidade (DSM 5, 2014. p.75).

Em nota, o DSM 5 (2014) traz a descricao do termo deficiéncia intelectual

equivalente ao:
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Ao diagnostico da CID-11 de transtornos do desenvolvimento intelectual.
Embora o termo deficiéncia intelectual seja utilizado em todo este Manual,
ambos os termos sdo empregados no titulo para esclarecer as relacées com
outros sistemas de classificacdo. Além disso, uma Lei Federal dos Estados
Unidos (Public Law 111-256, Rosa’s Law) substitui o termo retardo mental
por deficiéncia mental, e periddicos de pesquisa usam deficiéncia
intelectual. Assim, deficiéncia intelectual é o termo de uso comum por
médicos, educadores e outros, além de pelo publico leigo e grupos de
defesa dos direitos (DSM 5, 2014, p. 77).

Portanto, a deficiéncia intelectual € um transtorno com inicio no periodo do
desenvolvimento que inclui déficits funcionais, tanto intelectuais quanto adaptativos,
nos dominios conceitual, social e pratico. A pessoa com deficiéncia necessita de
apoio continuado, pois, sem este, nhas diversas atividades diarias, como
comunicacado, participacado social fica prejudicada e ndo consegue ter uma vida
independente (DSM 5, 2014).

Deste modo, a deficiéncia intelectual é uma condicdo heterogénea derivada
de causas diversas que implicam em dificuldades associativas ao juizo social, a
avaliacdo de riscos e ao autocontrole do comportamento, emocdes ou relacdes
interpessoais. As pessoas com deficiéncia intelectual tendem a ser ingénuas e

envolvem-se em diferentes circunstancias, podendo ser facilmente manipuladas.

2.2 DIREITO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Desde a promulgacéo da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, pela
Organizagdo das Nacdes Unidas (ONU), em 1948, no plano internacional foi
construida uma solida arquitetura dos direitos humanos, através de inumeros
tratados, resolugdes, pactos e declaragdes, de carater ético, politico e normativo.

Para Nunes (2011), a convencao da ONU sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia foi incorporada a legislacéo brasileira em 2008, pois a convencao e seu
Protocolo Facultativo € uma referéncia para o Pais. Segundo a autora, iSSO nos
impbe grandes desafios, uma vez que admitimos e adotarmos diversas obrigacbes
para avalizar a equiparacdo de oportunidades entre pessoas com e sem deficiéncia
em todo o territorio brasileiro.

Para Ferreira (2011), a Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com

Deficiéncia oportuniza uma vida digna para elas, uma vez que:
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Pessoas com deficiéncia séo, antes de mais nada, pessoas como quaisquer
outras, com protagonismos, peculiaridades, contradi¢cdes e singularidades.
Pessoas que lutam por seus direitos, que valorizam o respeito pela
dignidade, pela autonomia individual, pela plena e efetiva participacdo e
inclusdo na sociedade e pela igualdade de oportunidades, evidenciado,
portanto, que a deficiéncia é apenas mais uma caracteristica da condicéo
humana (BRASIL, 2011, p. 13-15).

A proposito disso, faz-se necessario resgatar o valor irrenunciavel e

inalienavel da pessoa humana. Segundo Sarler (2001, p. 40-41),

A dignidade, como qualidade intrinseca da pessoa humana, é irrenunciavel
e inalienavel, constituindo elemento que qualifica o ser humano como tal e
dele ndo pode ser destacado, de tal sorte que ndo se pode cogitar a
possibilidade de determinada pessoa ser titular de uma pretensdo a que lhe
seja concedida & dignidade. Esta, portanto, como qualidade integrante e
irrenunciavel da propria condigdo humana, pode e deve ser reconhecida,
respeitada, promovida e protegida [...].

A Lei n° 13.146/15, no art. 2° institui que “a pessoa com deficiéncia tem
direito, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas, a condi¢des justas
e favoraveis de trabalho, incluindo igual remuneragéo por trabalho de igual valor”
(BRASIL, 2015).

Para Nogueira (2004), o direito das pessoas com deficiéncia surge de
situagdes que compreendem os direitos sociais. Assim como todos 0s outros
cidadaos, as pessoas com necessidades tém direito a educacao. Busca-se, deste
modo, uma educacdo de qualidade para todos. Para tanto, € preciso melhorar o
processo educacional para nele incluir as pessoas com deficiéncia.
Obrigatoriamente esta melhora ird refletir, também, naqueles que ndo possuem
nenhuma dificuldade aparente.

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia - SDH,
promulgada em marco de 2007, no artigo 24, diz que os Estados reconhecem o
direito a educacdo das pessoas com deficiéncia, sem discrimina¢cdo, com base na
igualdade de oportunidade, assegurando sistema educacional inclusivo em todos os
niveis, com os seguintes objetivos:

a) O pleno desenvolvimento do potencial humano e do senso de dignidade
e autoestima, além do fortalecimento do respeito pelos direitos humanos,
pelas liberdades fundamentais e pela diversidade humana;

b) O maximo desenvolvimento possivel da personalidade e dos talentos e

da criatividade das pessoas com deficiéncia, assim como de suas
habilidades fisicas e intelectuais;
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c) A participacdo efetiva das pessoas com deficiéncia em uma sociedade
livre (BRASIL, 2011, p. 49).

Com efeito, as pessoas com deficiéncia sdo dotadas desses direitos, temos

que dar por entendido que as pessoas com deficiéncia estdo usufruindo destes

direitos? Caso ndo, devemos recorrer aos Estados, pois cabe a eles assegurar que:

a)

b)

d)

e)

As pessoas com deficiéncia ndo sejam excluidas do sistema
educacional geral sob alegacdo de deficiéncia e que as criancas com
deficiéncia ndo sejam excluidas do ensino primario gratuito e
compulsério ou do ensino secundario, sob alegacéo de deficiéncia;

As pessoas com deficiéncia possam ter acesso ao ensino primario
inclusivo, de qualidade e gratuito, e ao ensino secundario, em igualdade
de condi¢Bes com as demais pessoas ha comunidade em que vivem;
Adaptacbes razoaveis de acordo com as necessidades individuais
sejam providenciadas;

As pessoas com deficiéncia recebam o apoio necessario, no ambito do
sistema educacional geral, com vistas a facilitar sua efetiva educacéao;
Medidas de apoio individualizadas e efetivas sejam adotadas em
ambientes que maximizem o desenvolvimento académico e social, de
acordo com a meta de inclusdo plena (BRASIL, 2011, p.50).

Portanto, cabe aos Estados assegurar a possibilidade para que as pessoas

com deficiéncia possam adquirir as competéncias necessarias para a participacao

plena e igual no sistema de ensino e na vida comunitaria. Para isso, utilizardo de

medidas apropriadas, como:

a)

b)

c)

Facilitagdo do aprendizado do Braille, escrita alternativa, modos, meios
e formatos de comunicacdo aumentativa e alternativa, e habilidades de
orientacdo e mobilidade, além de facilitacdo do apoio e aconselhamento
de pares;

Facilitagdo do aprendizado da lingua de sinais e promocao da
identidade linguistica da comunidade surda; Garantia de que a
educacdo de pessoas, em particular criangcas cegas, surdo cegas e
surdas,

Seja ministrada nas linguas e nos modos e meios de comunica¢do mais
adequados ao individuo e em ambientes que favoregam ao maximo seu
desenvolvimento académico e social (BRASIL, 2011, p.50).

Para que esses direitos sejam realmente garantidos, os Estados deverdo

tomar medidas adequadas a contratacdo de professores, com ou sem deficiéncia,

habilitados para o ensino da lingua de sinais e preparados para a capacitacao de

outros profissionais, utilizando de ferramentas apropriadas de comunicagéao, técnicas

e materiais pedagdgicos, como explicita a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas

com Deficiéncia Secretaria de Direitos Humanos. Também caberda aos Estados,

assegurar que as pessoas com deficiéncia tenham acesso ao ensino superior,
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treinamento profissional, educacdo para adultos e formacgédo continuada, sem
discriminagéo e em igualdade de condicao (BRASIL, 2011, p. 50-51).

Logo, as politicas publicas devem ser resultado da participacdo popular,
afluindo com um didlogo publico entre a sociedade e o governo, implantando acdes
por parte do Estado que realmente tenha eficacia no bem-estar social das pessoas
com deficiéncia, respeitando as diversidades, sejam elas de raca, género,

econdmica, religido com deficiente ou nao.

2.3 TERMINOLOGIA ADOTADA PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Uma questdo importante e que nao poderiamos deixar de mencionar € a
terminologia adotada para fazer referéncia as pessoas com deficiéncia. Parte da
sociedade até pouco tempo desconhecia que o uso de determinada terminologia
podia reforcar a segregacdo e a exclusdo. Até a década de 1980, a sociedade
utilizava termos como "aleijado”, "defeituoso”, "incapacitado”, "invalido".

Somente em 1981 € que se passou a utilizar o termo "deficientes", por
influéncia do Ano Internacional e da Década das Pessoas Deficientes, estabelecido
pela ONU. Em meados dos anos 80, entraram em uso as expressdes "pessoa
portadora de deficiéncia" e "portadores de deficiéncia”.

Em fungcdo disso, convém chamar atencdo sobre os dizeres e termos

utilizados no texto normativo da Lei 7.853'° no artigo 1l de 1989:

Art. 2° Ao Poder Pulblico e seus 6rgdos cabe assegurar as pessoas
portadoras de deficiéncia o pleno exercicio de seus direitos basicos,
inclusive dos direitos a educacdo, a saude, ao trabalho, ao lazer, a
previdéncia social, ao amparo a infancia e a maternidade, e de outros que,
decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciem seu bem-estar pessoal,

social e econdmico.

Os termos utilizados para designar e referenciar a pessoa que tem qualquer
tipo de deficiéncia, em muitos lugares, e aqui na propria lei se usa alguns termos

gue se entende nao serem apropriados para se referir as pessoas com deficiéncia, o

10 BRASIL. Presidéncia da Republica. Lei n® 7.853, de 24 de out. 1989. Dispde sobre o apoio as
pessoas portadoras de deficiéncia, sua integracdo social, sobre a Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia - Corde, institui a tutela jurisdicional de interesses
coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a atuacdo do Ministério Publico, define crimes, e da
outras  providéncias. Disponivel em:<http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/legislacao>.
Acesso em: 24 out. 2017.
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termo “portador” € usado inumeras vezes, até mesmos nos programas do governo.
Este termo “portador” da a entender que a pessoa porta uma deficiéncia, como se
fosse possivel deixar de porta-la a qualquer momento.

Recorrendo ao dicionario online (2017) de Portugués!! o termo “portar” verbo
transitivo direto significa levar, conduzir, carregar algo consigo. A etimologia da
palavra (origem da palavra portar): do latim portare, significa “levar, transportar”. Ou
seja, nés portamos e deixamos de portar objetos, mas deficiéncia quando é
naturalmente existente ndo € possivel, deficiéncia € uma caracteristica da pessoa.

Assim, ficou decidido na Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, adotado pela ONU em 13/12/2006 e Promogao dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, o termo correto a ser utilizado seria “pessoa com
deficiéncia”. Romeu Sassaki (2003, p.8-11) descreve alguns motivos que levaram os

movimentos a terem a citada expressao “pessoa com deficiéncia”:

N&o esconder ou camuflar a deficiéncia;

N&o aceitar o consolo da falsa ideia de que todo mundo tem deficiéncia;
Mostra com dignidade a realidade da deficiéncia;

Valorizar as diferencas e necessidades decorrentes da deficiéncia,;
Combater eufemismos (que tenta diluir as diferengas), tais como

“pessoas com capacidades especiais”, “pessoas com eficiéncias diferentes”,
[...]

e Defender a igualdade entre as pessoas com deficiéncia e as demais
pessoas em termos de direitos e dignidade, [...]

e Identificar nas diferencas todos os direitos que Ihes séo pertinentes e a
partir dai encontrar medidas especificas para o Estado e a sociedade
diminuirem ou eliminarem as “restricbes de participagdo” (dificuldades ou
incapacidades causadas pelos ambientes humano e fisico contra as
pessoas com deficiéncia) (SASSAKI, 2003, p. 8-11).

Segundo esse autor, a tendéncia é de parar de usar a palavra “portadora”,
pois a pessoa nao porta sua deficiéncia, ela tem uma deficiéncia. Quase as
totalidades dos documentos estdo ao consenso a adotar a expressao “pessoas com
deficiéncia” nas manifestagbes (SASSAKI, 2003, p. 8-11).

Assim, em 2010, o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, no art. 2°, paragrafo | - altera a nomenclatura de “de acordo com o texto,

0 termo pessoas portadoras de deficiéncia sera substituido por pessoa com

11 Dicionario Online de Portugués. Disponivel em: <https://www.dicio.com.br/portar/>. Acesso em: 10
out. 2017.
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deficiéncia, e, no paragrafo Il — “onde se |é secretaria Especial dos Direitos
Humanos da Previdéncia da Republica, leia-se Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica” (BRASIL, 2010, portaria n° 2.344).

Mas existe uma terminologia adequada, decorrente de muitas pesquisas de
nivel mundial. S&o termos simples, que refletem a realidade de forma positiva e tém

0 apoio das pessoas com deficiéncia.

2.4 INCLUSAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA NO SISTEMA EDUCACIONAL

Segundo Almeida (2008, p. 9), o homem mudou consideravelmente a sua
histéria, muitas foram os avancos da ciéncia, mas existem muitas pessoas em grave
sofrimento, quer seja por fome, injustica social, preconceito, tragédias entre outros
fatores sociais. Na sociedade do terceiro milénio ndo ha mais espaco para a
exclusdo devido as caracteristicas fisicas ja que o mundo é plural. A sociedade esta
sofrendo e mudancas se fazem necessarias para serem efetivadas as adaptacfes
as exigéncias, como a capacidade solidaria das pessoas.

Observa-se que, na atualidade, fala-se de inclusdo, dos seus beneficios, quer
no ambito educacional, quer no mundo do trabalho e principalmente nas relacdes
entre as pessoas. E preciso uma transformacdo humanizadora, mas ainda € muito
lento o movimento que perpassa pela educacdo. Por mais lentas que sejam as
mudancas na educacédo, hdo podemos pensar em incluséo e ver que nossas escolas
ainda funcionam com séries, curriculos engessados sem adaptacfes, professores
trabalhando sozinhos e com préaticas reducionistas. E necesséario pensarmos a
educacdo pautada na criatividade, na reflexdo critica, na solidariedade, uma
educacdo libertaria e emancipatéria (ALMEIDA, 2008, p. 9-13).%?

Em 1998, em Angra, na Iindia aconteceu o Seminario Internacional do
Consorcio da Deficiéncia e do Desenvolvimento, que tracou algumas consideracoes
a respeito um sistema educacional inclusivo. Segundo Almeida (2008), um sistema

educacional inclusivo deve abranger 0s seguintes termos:

e Reconhece que todas as criancas podem aprender;

12 Criar — Revista de Educacao Infantil. Ano 4 n° 20, 2008. A escola inclusiva do século XXI: as
escolas podem esperar tanto tempo? A sociedade do terceiro milénio é uma sociedade em que ha
mais espaco para a exclusao.
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e Reconhece e respeita diferengas nas criangas: idade, sexo, etnia, lingua,
deficiéncia/inabilidade, classe social, estado de saude (HIV, tuberculose,
hemofilia, hidrocefalia, ou qualquer outra condi¢céo);

e Permite que as estruturas, sistemas e metodologias de ensino atendam
as necessidades de todas as criangas;

e Faz parte de uma estratégia mais abrangente de promover uma
sociedade inclusiva;

e E um processo dindmico que esta em evolugéo constante;

e Nao deve ser restrito ou limitado por salas de aula numerosas nem por
falta de recursos materiais (ALMEIDA, 2008, p. 10).

As evolucgdes ocorridas nos ultimos cinquenta anos ainda ndo correspondem
ao estagio de evolugdo de cada sociedade. “A Convengéo Internacional sobre
Pessoa com Deficiéncia € o primeiro tratado dos direitos humanos do século XXI
sendo reconhecida a participagdo da sociedade civil sem precedentes na histéria”
(ALMEIDA, 2008, p. 10).

A Constituicdo garante a todos o direito a educacgéo e ao acesso a escola. A
Educacdo Especial € uma modalidade de ensino que perpassa todos 0s niveis,
etapas e modalidades, realiza o atendimento educacional especializado,
disponibiliza recursos, servi¢os e o atendimento educacional especializado, de forma
complementar ou suplementar a escolarizacdo, em todas as etapas e os niveis de
ensino basico e superior. Ela deve disponibilizar um conjunto de recursos
educacionais e de estratégias de apoio aos alunos e alunas com deficiéncia, de
acordo com as necessidades de cada um.

Para Favero (2007, p. 29):

A educacdo inclusiva garante o cumprimento do direito constitucional
indisponivel de qualguer crianga de acesso ao Ensino Fundamental, ja que
pressupde uma organizacao pedagdgica das escolas e préaticas de ensino
gue atendam as diferencas entre os alunos, sem discriminac¢des indevidas,
beneficiando a todos com o convivio e crescimento na pluralidade.

A Convencédo da Guatemala (1999), no artigo 1° n° 2, deixa clara a
impossibilidade de tratamento desigual com base na deficiéncia, visto que o direito
de acesso é um direito humano indisponivel e inquestionavel. Por isso, as pessoas
com deficiéncia, em idade de frequentar o Ensino Fundamental, ndo podem ser
privadas dele. Portanto, todas as pessoas com deficiéncia tém o direito de

frequentar a educacéo escolar em qualquer um de seus niveis.
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A incluséo, ao contrario, aponta-nos para um novo caminho. Nele, nossas
decisdes sdo guiadas pela certeza de que o direito de escolher seres humanos é
filosoficamente ilegitimo, além de ser anticonstitucional.

Monte-Serrat (2004, p. 6) aponta que a pratica da incluséo:

Inicia na década de 80 e se consolida nos anos 90, vem seguindo o modelo
social, segundo o qual a nossa tarefa € modificar a sociedade para torna-la
capaz de acolher todas as pessoas que, uma vez incluidas nessa sociedade
em modificacdo, poderéo ser atendidas em suas necessidades comuns e/ou
especiais (MONTE-SERRAT, 2004, p.6).

Assim, a inclusdo modifica a sociedade como pré-requisito para a pessoa com
deficiéncia buscar seu desenvolvimento e exercer sua cidadania. A inclusdo exige
ruptura com o modelo tradicional de ensino, tenta avancar, exigindo da sociedade
condi¢Oes para essa insercao de forma coletiva néo individualizada.

Com tantos avancos, ainda existem instituicbes de ensino que aceitam as
pessoas com deficiéncia para atender os preceitos legais ndo por acreditarem na

proposta da incluséo.

2.5 A IMPLEMENTACAO DA EDUCACAO ESPECIAL NA MODALIDADE DE
EDUCACAO BASICA NO ESTADO DO PARANA E NO MUNICIPIO DE CURITIBA

Neste tépico destaca-se como o0 movimento das escolas especiais foi
pensado no Estado do Parana e no Municipio de Curitiba, ndo deixando de ser

inclusivo.

2.5.1 No Parana

A primeira escola especial criada no Parand deu-se em 1939, intitulada
Instituto Paranaense de Cegos, reproduzindo praticas ja abarrotadas nos
movimentos sociais, nacionais e internacionais. Mas, com a criagdo da primeira
classe especial na rede publica em 1958, e a criagdo do primeiro servico de
Educacdo Especial e em nivel governamental em 1963, o Parani foi um dos
primeiros estados a ter politicas de atendimento educacional em nivel nacional. O

inicio da educacao escolar para pessoas com deficiéncia aconteceu em dois niveis:
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as escolas especiais e 0s programas especializados na rede publica (ALMEIDA,
1998, p. 11-14).

Assim, devido ao descaso histérico do Estado em relacdo aos direitos
educacionais das pessoas com deficiéncia, pela caréncia de investimentos publicos
em favor do atendimento educacional especializado, ocorre uma mobilizacdo de
diferentes liderancas comunitarias na luta pelo acesso aos servi¢cos especializados.
(SEED/PR, 2006, p. 31).

Observa-se uma disseminacdo das Associacdes de Pais e Amigos dos
Excepcionais — APAES, em varios municipios do Estado, em busca de atendimento
aos alunos com deficiéncia. “Por falta de recursos publicos, coube ao movimento de
pais buscar e difundir recursos metodologicos e pedagdgicos, bem como oportunizar
capacitacdo para seus profissionais para o atendimento das pessoas com
deficiéncia” (SEED/PR, 2006, p. 31).

O Departamento de Educacdo Especial s6 foi incorporado a organizacao
politico-administrativa da Secretaria de Estado da Educacdo — SEED, nos anos 70,
intensificando as acdes no ambito da escola publica em diferentes municipios.
Assim, “acontece a politica de descentralizacdo administrativa, onde sao criadas
equipes de Educacado Especial nos Nucleos Regionais de Educacao, possibilitando a
interiorizacdo dessa modalidade de ensino” (SEED, 2006, p. 31).

Em parceria com organizacbes ndo governamentais, por meio de convénios
de amparo técnico e financeiro houve uma expansdo gradativamente na oferta de
Educacdo Especial no Estado, que consolidou uma politica marcada pela
institucionalizacdo. Essa forte tendéncia pode ter contribuido para a resisténcia dos
pais e professores ao processo de inclusdo escolar.

Em 2000/2002, ocorreu um forte processo de discussdo da inclusdo que

mobilizou parte do sistema educacional paranaense, tendo como objetivo:

Sistematizar uma politica publica de inclusdo educacional, tendo o
Departamento de Educacao Especial a frente desse processo, foi elaborado
um documento intitulado “Educacéo inclusiva: linhas de agéo para o Estado
do Parana”. Este documento refletiu um processo de construgao, iniciado
em julho de 2000 (SEED, 2006, p. 32).

Para que o documento se efetivasse, foi imprescindivel:
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O envolvimento de representantes de varios segmentos da comunidade
escolar e sociedade civil, na andlise, discussdo e encaminhamentos de
propostas a um texto preliminar, organizado pelo Departamento de
Educacao Especial. Tal documento teve como base uma pesquisa que
envolveu as equipes de Educacdo Especial dos Nucleos Regionais de
Educacao, além da consulta a 70 organizacBes governamentais e nao-
governamentais da area (SEED, 2006, p. 32).

Entretanto, para efetivacdo da politica de educacgdo inclusiva, foram

sistematizados desafios a serem superados em quatro eixos:

Aspectos atitudinais; gestédo politico-administrativa do sistema; comunidade
escolar, e sociedade civil. Para cada um dos eixos, foram identificadas
acOes que constituiriam a politica de educacao inclusiva da SEED, as quais,
no texto, foram apresentadas como linhas de acao, de curto, médio e longo
prazos (SEED, 2006, p. 32).

Esse texto foi aprovado em meio a tensos confrontos entre a equipe
pedagdgica do Departamento de Educacdo Especial - DEE, que mediou as
discussdes, junto aos representantes da comunidade escolar. Assim, “o texto foi
referendado por 700 delegados eleitos em suas regionais, em plenaria no Seminario
Estadual de Educacéo Inclusiva, em Faxinal do Céu, que ponderaram formas para
sua implantagdo” (SEED, 2006, p. 32).

Mesmo tendo adotado como metodologia uma proposta de construcéo
coletiva que era apoiada por ampla representacdo popular, a proposta ndo obteve
apoio politico, assim, ndo atingindo minimamente os objetivos propostos. O nao
cumprimento dos compromissos, sinalizados no documento, causou inseguranca
nos pais e professores de alunos com deficiéncia, que temiam pelo futuro escolar de
seus filhos (SEED, 2006).

Por outro lado, o discurso deliberado da inclusdo ganhava forga na midia e
nos documentos oficiais na voz do MEC/SEESP, reiterado pela SEED/DEE,
reforcando no imaginario social e crenca equivocada de que esse seria um processo
gue se daria por decreto, acabando com as classes e escolas especiais, e com 0s
demais servicos da Educacdo Especial. “Esse fato potencializou a resisténcia dos
professores do ensino comum, alegando néo ter formacéo para trabalhar e mediar o
processo ensino aprendizagem” (SEED, 2006, p. 33).

Nesse periodo, um retrocesso em relacdo a diferentes aspectos conceituais a
atitudinais, reforca a exclusao dos alunos da Educacao Especial do sistema comum.
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Diversas acgbOes passaram a ser entdo implementadas, a partir de 2003, sob o
fundamento de que o processo de inclusédo escolar se d& gradativamente, conforme
se estrutura uma solida rede de apoio aos alunos, aos profissionais da educacéo e a
familia. Tendo como indicador a retomada do dialogo com representantes dos
diferentes segmentos, colocam em pratica a Educacdo Especial no Estado do
Parana, a fim de resgatar-se o principio do trabalho conjunto e articulado entre o
poder publico e sociedade civil.

Mas o que contribui mesmo foi o primeiro Concurso Publico para a Educacao
Especial na histéria do Parana, com a nomeacdo de 4.555 professores
especializados ao Quadro Préprio do Magistério. Essa acao contribuiu para mudar a
concepcao de atendimento especializado em dois aspectos: na expansado de apoios
na rede publica e na melhor qualificacdo dos professores da rede conveniada
(SEED, 2006, p. 34).

Ao longo dos ultimos trinta anos, a maioria dos professores que atuava nas
instituicbes especializadas foi contratada mediante repasse de recursos financeiros,
por Convénio de Cooperacdo Técnica e Financeira entre a SEED e as entidades
filantropicas. Aqui cabe citar a Associagdo Franciscana de Educagédo ao Cidadao
Especial- AFECE — mantenedora da Escola Sao Francisco de Assis que, em julho de
1998, deixa de ser chamada Centro de Dia, cumprindo as determinagdes da Lei
9.394/96, Deliberacdo n° 3/98, aprovada em 2/7/1998 pela Resolucédo 3.120/98, em
funcdo de convénio e dos repasses financeiros e pela cessdo de professores
concursados as escolas especiais (PPP, 2016).

O concurso publico contribuiu significativamente para a expansdo da
Educacao Especial. Muitos professores ocuparam vagas destinadas aos apoios e
servigos especializados do ensino comum, sob um suporte técnico pedagdgico mais
efetivo a inclusdo dos alunos com deficiéncia. Portanto, com clara mudanga no
atendimento especializado, ocorre um aumento da procura por matriculas na rede
publica de ensino.

Essas mudancas aconteceram sem o desmonte dos diferentes servigos da
Educacdo Especial, principio avalizado em algumas politicas inclusivas nacionais,
negando o papel historico que as instituicdes especializadas exerceram nesse
processo de mudanca de concepcdes e préticas em relagdo as pessoas com
deficiéncia.
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Em 2009, o Estado do Parand emite o documento, intitulado Politica de
Educacédo Especial, na Perspectiva da Inclusdo, em que assume a politica estadual
de inclusdo denominada de responsabilidade deste estado (PARANA, 2009).
Discordando da politica nacional, através do documento PNEEPEI - Politica
Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva
(BRASIL/MEC 2008), que orienta as escolas especiais a reorganizar seus
atendimentos, passando de carater substitutivo de escolarizacéo para complementar
ou suplementar em centros de Atendimentos Educacional Especializado — AEE?3,
orientando que todo ou qualquer aluno deve ser matriculado no ensino comum.

Em 2011, é autorizada a alteracdo na denominac¢éo das Escolas Especiais de
Educacao Especial para Escolas de Educacao Basica, na modalidade de Educacao
Especial, ofertando Educacdo Infantil, Ensino Fundamental — Anos iniciais,
Educacdo de Jovens e adultos — fase | e Educacao Profissional/Formacao Inicial,
garantindo assim a participacdo das instituicdes em todos os programas e politicas
publicas da area de educacédo (SEED, 2011).

Portanto, o DEEIN/PR define a denominacédo da Escola de Educacéo Basica

na modalidade de Educacao Especial como:

A Escola de Educagdo Bésica na Modalidade de Educa¢do Especial
destina-se a escolarizacdo dos educandos com Deficiéncia Intelectual e
multipla, de Transtornos Globais do Desenvolvimento, cujas atividades
educacionais demandam atencéo individualizada nas atividades escolares,
autonomia e socializacao, recursos, apoios intensos e continuos, bem como
metodologias e adaptagfes, significativas que a escola comum n&o consiga
prover (PARANA, SEED, 2014, p.5).

Dessa forma, as escolas passam a integrar o Sistema Estadual de Ensino
ofertando a escolarizacéo e garantindo a certificagdo dos alunos de acordo com a
Instrugdo n° 012/2011 - SUED/SEED. Mas decorrendo 3 anos, observou que os
alunos néo atingiam avancgo significativos na aprendizagem, assim apos reflexdes e

debates junto a Federacdo Estadual das Associacfes de Pais e Amigos dos

13 No Art. 2° O AEE tem como fungdo complementar ou suplementar a formacao do aluno por meio da
disponibilizagao de servicos, recursos de acessibilidade e estratégias que eliminem as barreiras para
sua plena participacdo na sociedade e desenvolvimento de sua aprendizagem. [...] Art. 5° O AEE é
realizado, prioritariamente, na sala de recursos multifuncionais da propria escola ou em outra escola
de ensino regular, no turno inverso da escolarizacdo, ndo sendo substitutivo as classes comuns,
podendo ser realizado, também, em centro de Atendimento Educacional Especializado da rede
publica ou de instituicbes comunitarias, confessionais ou filantrépicas sem fins lucrativos,
conveniadas com a Secretaria de Educacdo ou érgdo equivalente dos Estados, Distrito Federal ou
dos Municipios. (RESOLUGAO N° 4, DE 2 DE OUTUBRO DE 2009).
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Excepcionais — FEDAPAEs e Federacédo Estadual das Instituicdes de Reabilitagéo
do Estado do Parand — FEBIEX, para elaborar uma proposta de ajustes na
organizacdo das Escolas, que foi aprovada pelo Parecer 07/14 do Conselho
Estadual de Educacdo do Parana/CEE, tendo como objetivo ofertar a Educacéo
Infantil, Ensino Fundamental, Educacao de Jovens e Adultos — Fase | e Educacao
para o Trabalho, com curriculo flexivel. Tendo como premissa trés eixos: aspectos
legais, principios norteadores da educacdo inclusiva e especificidades do publico-
alvo atendido.

N&o podemos esquecer os desafios relacionados a Educacdo Especial, a
uma politica publica de inclusdo, que busca potencializar valores humanos de
solidariedade, de colaboracdo e, sobretudo, assegurar o direito a igualdade de
direitos, que por séculos foram negados a esse grupo de pessoas. Para o0s
paranaenses, cabe a tarefa de buscar caminhos, superando obstaculos presentes
no seio social, que distanciam segmentos excluidos do acesso aos bens e servi¢cos
e, no caso especifico da inclusdo escolar, do direito a educacao (SEED, 2006, p.
35).

2.5.2 Em Curitiba, uma proposta educacional

A fim de propiciar o direito de todos a educacéo, o municipio de Curitiba, por
meio da Coordenadoria de Atendimento as Necessidades Especiais — CANE,
atualmente designado como Departamento de Inclusdo e atendimento Educacional
Especializado - DIAEE, coordenou os processos referentes a implementacdo da
proposta de Organizacdo das Escolas Municipais de Educacdo Baésica na
Modalidade Educacgao Especial. Essa proposta expressava o resultado dos estudos,
das discussodes e reflexbes sobre a organizacao e a oferta desta modalidade, a partir
das demandas identificadas na realidade escolar, tendo como base os fundamentos
da educacéao especial e dos eixos norteadores das diretrizes da Secretaria Municipal
da Educacéo.

Ressaltando que o processo de construcdo, da proposta de organizacdo das
Escolas de Educacédo Basica na Modalidade Educacdo Especial no Municipio de
Curitiba, tendo como embasamento as politicas e acdes da Secretaria Municipal da
Educacdo, que norteiam o trabalho pedagdgico das escolas como espaco
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educacional, levando em consideracdo as especificidades da pessoa com
deficiéncia.

Durante o processo de implantacdo da proposta, teve-se a preocupacdo de
apresentar propostas pedagogicas diferenciadas que favorecam a flexibilizacédo
curricular, o uso de tecnologias assistivas!4, recursos apropriados e atendimento
educacional especializado voltados a pessoa com deficiéncia.

O Conselho Municipal de Educacdo (CME) aprova, na 12 sessdo, a
Deliberacdo CME N° 01/2015, que regulamenta as Normas e Principios para a
Educacdo Especial nas etapas da educacao infantil e do ensino fundamental, na
modalidade da educacgéo de jovens e adultos, nos programas de educacao especial
para o trabalho, para educandos com deficiéncias, transtornos globais do
desenvolvimento, altas habilidades/superdotacdo, entendida como necessidades
educacionais especiais e/ou as especificas, do Sistema Municipal de Ensino de
Curitiba — SISMEN.

De acordo com a Deliberacao n° 01/2015, no art. 14 entende-se por instituicao
de Educacdo e Ensino na Modalidade Educacédo Especial, as instituicdes de
educacdo e ensino na modalidade educacéo especial que garantam a oferta de
educagédo infantil, ensino fundamental, na modalidade de educacdo de jovens e
adultos e programa de educacdo especial para o trabalho, as pessoas com
deficiéncia que apresentam dificuldades no processo de aprendizagem, em funcéo
de:

| - Deficiéncia intelectual moderada;

Il - Deficiéncia fisica, sensorial e/ou mdultiplas deficiéncias, associadas a
deficiéncia intelectual moderada;

lll - Sindromes com deficiéncia intelectual moderada;

IV -Transtornos globais do desenvolvimento associados & deficiéncia
intelectual moderada;

V - Transtornos de comportamento, com laudo médico especializado.

(CME, 2015, p. 7).

A relatoria foi favoravel & aprovacéo da proposta de organizacdo das Escolas
Municipais de Educacdo Basica na modalidade Educacdo Especial do municipio de

Curitiba, em carater provisorio, decorrendo o prazo de um (1), a proposta devera

4Tecnologia Assistiva € um termo ainda novo, utilizado para identificar todo o arsenal de Recursos e
Servicos que contribuem para proporcionar ou ampliar habilidades funcionais de pessoas com
deficiéncia e consequentemente promover Vida Independente e Inclusiva.
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submeter uma nova analise e parecer do CME para verificagdo do cumprimento da
exigéncia (PARECER 04/2015).

2.5.2.1 O atendimento das pessoas com deficiéncia na cidade de Curitiba

A Educacao Especial vem atendendo a uma abrangente legislacdo federal,
gue visa ampliar a incluséo social das pessoas com deficiéncia. A cidade de Curitiba
com o Plano Municipal de politicas de acessibilidade e de inclusdo para a pessoa
com deficiéncia, reflete o esforco dos 6Orgdos municipais, visto a crescente
participagdo na comunidade e a convivéncia cada vez maior dessa parcela da
populacdo nos ambientes comuns da sociedade, trazendo a necessidade de uma
divulgacdo mais ampla desta legislacdo. Pois, certamente a falta de informacéo e de
conhecimento em relacdo aos servigos publicos oferecidos e aos direitos garantidos
representa uma das principais barreiras para a constru¢do de uma sociedade mais
humana e inclusiva.

A cartilha de Politicas Publicas, servicos e direitos (2014) no volume 1 e 2 traz
a sintese dos servicos disponiveis, ndo somente em nivel federal, como também em
nivel estadual e municipal, objetivando fortalecer o processo de inclusdo social em
Curitiba. Bem como uma explicagcdo sobre as categorias e tipos de deficiéncia e
exemplos de como utilizar a terminologia correta. Com o objetivo de listar os
enderecos Uteis de instituicbes e 6rgdos publicos municipais que atendem as
pessoas com deficiéncia nas areas de assisténcia social, satude, educacéo, trabalho,
esporte, lazer e cultura (EXPEDIENTE, Volume 1 e 2, abril, 2014).

Existe hoje, no Municipio de Curitiba, para o atendimento especializado em
educacéo instituicdes escolares que atendem pessoas com deficiéncia nas areas da:
Deficiéncia Auditiva, Deficiéncia fisica, Deficiéncia intelectual, Deficiéncia visual,
multiplas deficiéncias, Transtornos Globais do desenvolvimento e instituicdes que
atendem todas as deficiéncias, bem como as coordenadorias de atendimento as
necessidades especiais em nivel estadual e municipal (EXPEDIENTE?'® Vol. 1, 2014,
p. 31- 40).

Cremos que o processo de construcdo de uma sociedade mais inclusiva é

15 EXPEDIENTE. Secretaria Especial dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - SEDPCD. Cartilha de
Politicas Publicas, Servicos e Direitos. Curitiba, 2014, Vol. 1, p. 31-40.
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tarefa para geracdes, e que as lacunas nesse processo estdo presentes nas
diferentes esferas governamentais. Nesse contexto, sdo as politicas publicas que
podem garantir de fato a inclusdo social das pessoas com deficiéncia e promover a
conquista de ampla participacdo na sociedade, o acesso aos servicos de saude,
assisténcia social, educacédo, esporte, cultura e lazer, assim como as edificagdes,
transportes e vias publicas.
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3 A INSERCAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA E DE SUAS FAMILIAS NO
CONTEXTO ESCOLAR

Neste processo de insercdo da pessoa com deficiéncia no contexto escolar,
que garanta o direito a educacdo bem como para cumprir 0S preceitos
constitucionais, em 1994, é publicado o documento “Politica Nacional da Educacéao
Especial na Perspectiva da Educacgédo Inclusiva”, com a compreensdo que era
necessario dispensar maior atencdo a educacdo de criancas e jovens com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacdo. Esse documento era fruto dos movimentos sociais e politicos,
nacionais e mundiais, uma vez que 0 acesso das pessoas com deficiéncia nas
escolas era minimo. Segundo Bueno (1994), isso foi um agravante, pois esse
acesso serviu mais para legitimar a marginalizagcdo social dessa parcela da
populacao do que para ampliar as suas oportunidades educacionais.

A Diretriz Nacional para a Educacdo Especial na Educacdo Basica é
publicada em 2001 (CNE/CEB, 2001), passando a se organizar de modo a
considerar uma aproximacao sucessiva dos pressupostos e da pratica pedagogica
social da educacao inclusiva, para cumprir dispositivos legais e politicos-filoséficos.
Esta diretriz em seu artigo 2° determina que:

Os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo as
escolas organizarem-se para o atendimento aos educandos com
necessidades educativas especiais, assegurando as condi¢cdes necessarias
para uma educacéo de qualidade para todos (CNE/CEB, 2001, n° 2).

Poderiamos perguntar, por constituirem um grupo diverso de pessoas,
somente as politicas publicas que respeitem esta diversidade serdo suficientes e
eficazes? Acredito que as pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias
requerem acdes especificas por parte da comunidade, uma vez que elas séo,
frequentemente, as mais esquecidas dentre as pessoas com deficiéncia.

A Carta dos Direitos Fundamentais da Unidao Europeia foi proclamada pelo
Parlamento Europeu, em Nice, no ano 2000, mas somente em 1° de dezembro de
2009, a Carta passou a ter efeito direto. Reafirma no capitulo Il o principio de
Igualdade. Admite que, para se conseguir a igualdade para pessoas com deficiéncia,

o direito de ndo serem discriminadas deve ser complementado pelo direito de se
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beneficiarem das medidas projetadas para garantir sua autonomia, insercao e
participagéo na vida da comunidade e religiosa, 0 que muitas vezes nao acontece,
pois, 0 numero de escolas ndo é suficiente para atender esta numerosa clientela
(PARLAMENTO EUROPEU, 2017).

Diante do contexto de desumanizacdo, o objetivo da educacgdo genuinal® é:
Sobretudo da educacao profética, ndo pode ser outro sendo recuperar a
dignidade das pessoas e ensinar a viver humanamente. Educagdo que
desperte as pessoas, que as ajude a ver e a olhar, que lhes tire as vendas
dos olhos, que produza compaixdo e misericérdia. Educacdo que lhes

recupere a aventura apaixonante de chegar a ser pessoa, de voltar a ser
moda o ser humano (PEREZ, 2006, p. 51).

Portanto, este € o fim, ou seja, esta é a principal tarefa da humanidade,
produzir mais humanidade. Nao pensemos que é produzir mais riquezas ou
desenvolvimento tecnoldgico: o fundamental da humanidade é produzir mais
humanidade, é produzir uma humanidade mais consciente dos requisitos do ser
humano, ou seja, devolver a cidadania da pessoa, esse € um compromisso histérico.

E nesse processo histérico, ndo poderia deixar de fora o papel da escola na
socializacéo e na construcao da cidadania da pessoa com deficiéncia. O modelo de
escola que conhecemos hoje € um modelo moderno tanto no que ser refere ao
professor, ao aluno e as partes integrantes do processo ensino aprendizagem:
estruturas de concreto, equipamentos, profissionais capacitados, sala de aula
compostas por alunos.

Fazendo referéncia a educacdo, Nogueira (2004, p. 42) explicita que “os
ensinamentos que garantiam a sobrevivéncia do jovem ser humano em outros
tempos era tarefa dos integrantes mais velhos de cada circulo familiar’. A eles era
destinada a incumbéncia de ensinar os conhecimentos e desenvolver habilidades
passadas de geracao em geragao.

Porém, tais conhecimentos e habilidades apresentados, desta forma, ficavam
restritos, pois s6 era ensinado ao jovem o que cabia a cada cultura e a fungéo social
ou trabalhista da sua familia. Com as mudancas sociais e econdmicas, novas formas
de perceber e exercer o “ensinar’” foram transformando e democratizando os

conhecimentos que antes eram restritos pelos nucleos familiares e classes sociais.

16 Educacdo genuina ndo é um mero adestramento nem o simples treinamento. Portanto, acredita-se que a pessoa
educada, é a pessoa capaz de criticar, questionar, exercer a sua cidadania e procurar ser cada vez mais autbnoma.
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Assim, a escola de hoje é resultado da busca por satisfazer, mesmo que
momentaneamente, os desafios, as necessidades de cada geragdo que, por sua
vez, contribuem para as mudancas e reestruturacdes sociais. Diante deste contexto,
as pessoas com deficiéncia, ao vivenciarem, como ja 0 vimos, sua negacdo na
histéria, ficaram alheias a tudo, por exclusdo social e total do que seria pertinente a
elas, ou seja, a vida em sociedade, educacéao e dignidade.

Cabe, entdo, em face da realidade das nossas escolas que, de modo geral,
vivenciam ou deveréo vivenciar a inclusdo questionar: Qual é o papel da escola no
resgate da socializacao e da formacgéo da cidadania das pessoas com deficiéncia? O
que significar educar na e para a cidadania?

Aqui cabe distinguir a expressdo educar na e para a cidadania. E
imprescindivel que reflitamos sobre a diferenca, pois ambas podem definir qual a
intencdo da escola quanto a formacdo das pessoas com deficiéncial’. Portanto,
educar para a cidadania supbe-se que diante da preposi¢cdo ‘para’ ha uma ideia
expressa que sem educacdo nao ha cidadania.

A educacdo para a cidadania visa contribuir para a formacédo de pessoas
responsaveis, autbnomas, solidarias, que conhecem os seus direitos e deveres em
dialogo e no respeito pelos outros, com espirito democratico, pluralista, critico e
criativo, tendo como referéncia os valores dos direitos humanos. Com a expressao
educar na cidadania, entende-se que a cidadania é algo existente e inerente a
pessoa, pois ela ja nasce cidada, independente da sua condicado (NOGUEIRA, 2004,
p. 43).

Ao refletirmos sobre o que parece uma sutileza nas expressdes (na e para),
na segunda expressao, é possivel inferir que qualquer pessoa é considerada cidada.
Ao nascer, ela é parte de um contexto, de uma nacao, e a escola devera favorecer
as habilidades para desempenhar uma funcéo que € sua — ser cidadéo. Ao contrario,
a primeira expressao acaba indicando que a escola é que ira educéa-la para torna-la
cidada.

Fato fundamental, quando pensamos na pessoa com deficiéncia intelectual,
no contexto escolar, é respaldarmos a a¢ao escolar a partir da segunda expresséo,

sua cidadania, de certa forma, ja lhe foi atribuida ao nascer, e a escola, dentro da

17 Agui me refiro as “pessoas com deficiéncia”, em se tratando do local onde realizei a pesquisa de
campo. AFECE. Associacéo Franciscana de Apoio ao Cidadao Especial.
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sua funcao social e educativa, ira assegurar o reconhecimento de um direito proprio.
(NOGUEIRA, 2004, p. 44).

E necesséario considerar que, apesar de, muitas vezes, os direitos serem
negados a pessoas com deficiéncia, a escola deve favorecer acdes para o0 exercicio
da cidadania, pois, independentemente de suas caracteristicas de sexo, raca ou a
pessoa com deficiéncia € igual enquanto ser humano.

Com efeito, € tempo, de refletir em acdes educativas nas escolas, acées que
levam ao respeito das diferencas individuais, mas essas acdes devem oferecer a
mesma porcdo de oportunidades a todos. Ademais, € fundamental que as familias
das pessoas com deficiéncia, em particular as que ndo conseguem representar a si
mesmas, desempenhem um papel vital na educacdo e na inclusdo de seus
membros. E preciso acolher estas familias como estdo configuradas hoje, muitas

vezes, representadas somente pela mée ou representante legal.

3.1 A CONFIGURACAO DA FAMILIA HOJE

A familia sucessivamente exerceu uma funcao basilar na vida do ser
humano, concebendo a forma pela qual este se relaciona com 0 meio em que vive.
Para Viana (2000), etimologicamente, a expressao familia, deriva do
latim familia, indicando o conjunto de escravos e servidores que viviam sob a
jurisdi¢do do pater familias. Que ampliando tornou-se sinbnimo de Gens que seria 0
conjunto de agnados®® e os cognados?®® (VIANA, 2000, p. 22).

A palavra familia possui um significado que foge a ideia que temos de tal
instituicdo hoje. O termo familia vem do latim famulus e significa grupo de escravos
ou servos pertencentes ao mesmo patrdao. A ideia do que vem a ser familia, suas
caracteristicas, sua formacdo é um conceito extremamente volatil e mutavel no
tempo, que acompanha sempre a evolucdo dos ideais sociais, das descobertas
cientificas e dos costumes da sociedade (TAVARES; AUGUSTO, 2014).

Gomes (1994, p. 31) assevera que “somente o grupo oriundo do casamento
deve ser denominado familia, por ser o Unico que apresenta os caracteres de
moralidade e estabilidade necessarias ao preenchimento de sua fungao social’. E,

na auséncia deste, a familia ndo existiria. O art. 226, da Constituicdo Federal do

18 Os submetidos ao poder em decorréncia do casamento.
19 Parentes pelo lado materno.
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Brasil de 1988, apresenta uma nova forma de conceber a familia. O Estado passa
a reconhecer como entidade familiar a unido estavel e a entidade formada por
qualquer um dos pais e seus descendentes, embora isso nem sempre tenha sido
assim. Estado e Igreja sempre andaram concomitantemente juntos, pois o direito
sempre se alinhou a esse carater religioso do casamento.?°

Entretanto, ndo podemos negar que a familia €, sem duvida, a instituicdo e o
agrupamento humano mais antigo e, ao longo da historia, sempre esteve em
continuas modificacBes. Na era romana, a familia era organizada sob a autoridade
do pai que tinha o poder de vida e de morte sobre os filhos, ou até mesmo castiga-
los com penas corporais. A mulher, por sua vez, era submissa a autoridade do pai e
depois a do marido, tendo em vista que esta servia para os afazeres domeésticos e a
criacao dos filhos, pois ndo tinha o mesmo direito que o homem.

Com o passar dos tempos e com a evolugdo da sociedade, deu-se origem a
novos costumes, bem como a novos valores. Consequentemente, tais mudancas
requereram e influenciaram novas interpretacdes e transformacdes juridicas e
sociais. Para Carbonera (1998, p. 284), “a entidade familiar passou a constituir lacos
e ter um convivio mais forte, calcando sua relacdo na afetividade, especialmente
com a evolucao do mercado de trabalho e com a passagem das familias para o meio
urbano”.

No século XX, a familia deixa de ser um nucleo chefiado pelo homem. Muitas
mulheres vao trabalhar fora do ambiente doméstico, tornando-se, elas mesmas, em
muitas casas, as chefes de familia. Em decorréncia disso, ocorrem grandes
transformacdes no eixo familiar. Assim, a familia de cunho patriarcal assume um
novo perfil igualitario baseado nos lagos afetivos. Para Levy (2008, p. 13), a mulher
e a crianga ascendem socialmente e juridicamente, tornam-se focos de atencgdes e
leis aparadoras de seus direitos.

De acordo com Carbonera (1998), as familias numerosas deixam de existir,
diminuindo consideravelmente o namero de filhos, perante o meio social inovador.
As novas relagbes familiares passam a serem mais proximas, dando, dessa forma,
espaco para o surgimento do afeto e para o “inicio de modificagdo do modelo
tradicional” (CARBONERA, 1998, p. 284).

20 Foi somente a partir de 1981 com a primeira Constituicdo Republicana, com a separacéo da Igreja
do Estado, que se instituiu o Casamento Civil no Brasil.
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Segundo Nogueira (2001, p. 43), “a redugdo do grupo familiar, possibilita
maior convivio entre pais e filhos, acentua os vinculos entres seus membros,
fazendo emergir um modelo de familia alicergada no afeto e na ajuda mutua”. Para
esse autor, a revolucdo feminina trouxe conquistas significativas como a igualdade
de direitos e deveres. Este foi um fator importante e influenciou diretamente na
transformacdo da entidade familiar, pois a mulher deixou de estar submetida a
autoridade do marido, adentrando assim no mercado de trabalho, e contribuindo
financeiramente no contexto familiar. Poderiamos dizer, entdo, que, por um longo
periodo, a familia esteve submetida a autoridade patriarcal e econdémica.

Para Lopes (2003), hoje a familia pode ser entendida como:

Um grupo de pessoas identificado ndo somente por lacos sanguineos, mas
também por compromissos em comum, que vivam num mesmo lar. Nao
identificamos uma familia somente como pai, mée e filhos. A realidade é
outra. Temos muitas criangas abandonadas pelo pai ou mée, criadas pelos
avos ou tios. Temos mées solteiras com a funcdo também de pais, apesar
de, na realidade, ndo poderem substitui-lo por completo.

Também héa os casos de pais sem a presenca das maes, que deixam os filhos

com 0s avos ou quando ha reconstrucao da vida matrimonial, os filhos ficam com a

7

madrasta. Segundo Lopes (2003), ndo importa como é a composicao familiar na
atualidade, o importante € o amor que existe entre esses componentes.
Na atualidade, os novos modelos de familia ndo podem ser desconsiderados.

De acordo Araujo (2017), as familias podem ser conceituadas como:

Familia monoparental: A familia constituida por uma pessoa, independente
de sexo, que encontra-se sem companheiro, porém vive com um ou mais
filhos. Também pode ocorrer a familia bioparental, aquela que ocorrer com
as vilvas, separadas, adocao, divorciadas e solteiras que viviam em uniao
estavel.

Familia nuclear: Era considerado como Unico e legitimo modelo de familia,
onde tinha o homem, a mulher e seus descendentes. Era o modelo
inspirado na Revolug&o Industrial (ARAUJO, 2017).

Com o advento do divorcio, surge um novo conceito de familia:

Familia reconstituida: quando ocorre o divércio, surge entdo a chance de
uma nova familia. Além de juntar marido e mulher, também os filhos
provenientes de relacdes anteriores, vivendo todos sobre o mesmo teto.
Seja proveniente de um novo casamento ou uma unido estavel, os filhos
possuem origens distintas quanto a paternidade biolégica. Diante da
realidade atual, este modelo tende a aumentar sua incidéncia.
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Unido estavel: E definida como aquela formada por um homem e uma
mulher livre de formalidades legais do casamento, com o animus de
conviverem e constituir familia.

Familia anaparental: E a convivéncia de pessoas sem vinculos parentais
gue convivem por algum motivo, possuindo uma rotina e dindmica que 0s
aproximaram, podendo ser estas afinidades sociais, econémicas ou outra
qualquer.

Familia eudemonistas: A principio pode ter uma formacao convencional,
pais, filhos, mas ao observar sua constituicdo, nota-se que em seus
individuos existe pouco apego a regras sociais que formulam as familias
mais tradicionais, religiio, moral ou politica. (ARAUJO, 2017)

Adentramos, desta forma, num conceito de familia ndo apenas orientado por

um carater social, mas também por um caréter religioso e por uma visdo crista. A

seguir, analisaremos o que os documentos da Igreja Catolica dizem sobre a familia.

Num primeiro momento, apresentamos a natureza da familia no plano de Deus,
assim como é traduzida pelo Catecismo da Igreja Catolica:

Ao criar o homem e a mulher, Deus instituiu a familia humana e dotou-a de

sua constituicdo fundamental. Seus membros sdo pessoas iguais em

dignidade. Para o bem comum de seus membros e da sociedade, a familia
implica uma diversidade de responsabilidades, de direitos e de deveres

(ClgC, 2000, n. 2203, p. 575).

O lar formado por Jesus, Maria e José, desde sempre, € considerado como
escola de amor, oracdo e trabalho. Também nds somos chamados a contemplar a
Familia Sagrada e mostrar ao mundo o amor, o trabalho e o servico vividos diante
de Deus, da mesma forma que se acredita que viveu a Sagrada Familia. Nao
podemos perder de vistas que as condicdes mudaram e ocorreram 0S avangos
técnicos, sociais e culturais, mas nem por isso devemos nos contentar com esse
progresso. O importante é que a familia continue gerando amor, fundamento
indispensavel a vida humana.

O Documento de Aparecida (2007) destaca a necessidade de valorizar a
familia e de tutelar os seus direitos neste tempo de mudancga de época: a familia ndo
€ uma mera instituicdo natural; antes, faz parte do projeto do Criador (Gn 1,27), de
modo que “pertence a natureza humana que o homem e a mulher busquem um no
outro sua reciprocidade e complementaridade” (DAp n. 116). Na plenitude dos
tempos, o Filho de Deus assumiu a nossa natureza humana e, “optando por viver
em familia em meio a nds, a eleva a dignidade de ‘Igreja doméstica” (DAp n. 115).

De acordo com Corréa (1999), no século V, com o afastamento de uma

ordem imutavel que se manteve por séculos, houve um deslocamento do poder de
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Roma para as méaos do chefe da Igreja Catdlica Romana que desenvolveu o Direito
Canonico estruturado num conjunto normativo laico e religioso, que ir4 se sustentar
até o século XX. Como consequéncia, na Idade Média, o Direito, confundido com a
justica, era ditado pela Religido, “que possuindo autoridade e poder, se dizia
intérprete de Deus na terra” (CORREA, 1999, p. 62).

Os canonistas eram contrarios a dissolugdo do casamento por entenderem
que ndo podiam os homens dissolver a unido realizada por Deus e, logo, um
sacramento.

Para Wald (2004, p. 13):

Havia uma divergéncia basica entre a concepc¢ao catélica do casamento e
a concepgdo medieval. Enquanto para a Igreja, em principio, 0 matrimonio
depende do simples consenso das partes, a sociedade medieval
reconhecia no matriménio um ato de repercussao econbmica e politica

para o qual devia ser exigido ndo apenas o consenso dos nubentes, mas
também o assentimento das familias a que pertenciam.

Assim, incluindo as causas baseadas na incapacidade de um dos nubentes, o
direito canbnico fomentou as causas que ensejavam impedimentos para o0
casamento como: a idade, casamento anterior, infertilidade, diferenca de religido; as
causas relacionadas com a falta de consentimento ou decorrente de uma relagéao
anterior, parentesco ou afinidade (WALD, 2004, p.14).

Com a evolucédo do Direito canbdnico, ocorreu com a elaboracdo das teorias
das nulidades e de como ocorreria a separacao de corpos e de patrimbnios perante
o ordenamento juridico. Ndo se pode negar, entretanto, a influéncia dos conceitos
basicos elaborados pelo Direito Canbnico, que ainda hoje sao encontrados no
Direito Brasileiro. Apesar da dificuldade de se definir concretamente a familia??,
esbocos de sua definicdo j& se encontravam presentes desde os primordios do
direito romano, sendo o estado familiar da pessoa muito importante para determinar

a sua capacidade juridica no campo de sua atuacao no direito privado.

3.2 FUNCAO DA FAMILIA - DIREITO E DEVER DE EDUCAR

Uma das funcdes mais admiraveis da familia € favorecer a participacdo dos

filhos em todos os espacos da comunidade, sabido que todas as criancas aprendem

2L Como resultado de profundas transformac@es ocorridas na sociedade, vdo nascendo os novos modelos de
familia que incluem casais de orientagdo homossexual e ndo somente heterossexual.
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a se relacionar e a enfrentar as situagdes do seu cotidiano, mesmo a crianga com
deficiéncia, elas criam vinculos de amizade, contribuindo para o bem-estar. Pois as
pessoas com deficiéncia ndo estdo isoladas das estruturas sociais e precisam
usufruir o que é delas de direito.

Mas, para as pessoas com deficiéncia usufruir dos seus direitos, “é
necessario o envolvimento direto das familias e que esse processo de mudancas
seja iniciado por elas, uma vez que a formacéo do cidadao inicia em casa” (PAULA,
2007, p. 6). As funcdes mais importantes da familia se centram nestes quatro
pilares: procriar, alimentar, proteger e educar. O direito de procriar gera o direito e 0
dever de educar, sem a educacao a geragcdo € um ato incompleto, imperfeito.

Na perspectiva da Igreja Catdlica, “os pais sdo os primeiros e principais
educadores, e a familia, a primeira escola de virtudes” (FC, 1981, n. 36.). O destino
de toda a pessoa é ser feliz. Os pais comunicam aos filhos a vida e, através da
educacdo, o seu sentido ultimo: encontrar na unido eterna com Deus a sua
felicidade plena. A fecundidade do amor conjugal se prolonga na educacédo moral e
formacdo espiritual dos filhos. Procriacdo e educacdo sdo dimensdes
complementares. O Diretorio da Pastoral Familiar enumera uma série de obstaculos
que a realidade em que vivemos apresenta para a concretizacao do direito-dever de
educar os filhos de acordo com a sua dignidade humana e crista.

Segundo o CIgC (2000, n. 2214), “a paternidade divina é a fonte da
paternidade humana; é o fundamento da honra devida aos pais. [...] ‘O papel dos
pais na educacao € tdo importante que é quase impossivel substitui-los’. O direito e
o dever de educagao sado primordiais e inalienaveis para os pais”. Portanto, na
familia, campo dos primeiros embates entre as pulsdes fundamentais da pessoa
humana, é que acontecem as primeiras experiéncias, da crianga, que percebe
expressao corporal dos pais que estdo sendo amadas.

A familia € comunhdo de pessoas, vestigio e imagem da comunhdo do Pai e
criadora do Pai. Ela é chamada a partilhar da oracéo e do sacrificio de Cristo. Assim,
a leitura da Palavra Deus “fortalece na familia a caridade, tornando-a evangelizadora
e missionaria, chamada de Igreja doméstica” (CIgC, 2000, n. 2207, p. 576).
Ademais, a familia é a célula originaria da vida social e € no seu seio que surge uma

infinidade de sentimentos. E dentro das familias que se devem viver os valores
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morais, comecando a honrar a Deus e a fazer bom uso da liberdade. Portanto, a
familia € a iniciacdo a vida em sociedade.
O Papa Bento XVI, citando no Documento de Aparecida (2008,114, p. 65),

afirma que:

A familia, patrimdnio da humanidade, constitui um dos tesouros mais
importantes dos povos latino-americanos e caribenhos. Ela tem sido e é
escola da fé, espaco de valores humanos e civicos, lar em que a vida
humana nasce e se acolhe generosa e responsavelmente [...]. A familia é
insubstituivel para a serenidade pessoal e para a educacéao de seus filhos.

Para com as pessoas com deficiéncia ndo poderia ser diferente, pois séo
filhos/a de Deus. Com efeito, a familia é insubstituivel, visto que € nessa que se
desenvolve o ser humano com seus valores. Segundo Dutra (2005), uma vez que as
pessoas com deficiéncia também sdo vocacionadas para a salvacdo em Cristo,
devem ser respeitadas em sua dignidade humana para amadurecer como filhos de
Deus pela graca, sobretudo se for levada em consideracdo a passagem de 1Cor
15,10 a qual expressa que “pela graca de Deus sou o0 que sou”, com ou sem
deficiéncia.

Sabe-se que a deficiéncia traz consigo inUmeras duvidas, preocupacdes e
muitas incertezas, mas 0s pais e maes acreditam na protecéo e providéncia de Deus
para dar suporte para as dificuldades e tudo fica mais facil. Como lembra o apostolo
Paulo em 1 Cor. 10, 13?2, “Ele também providenciara a saida, para que a possa
suportar”’. Considera-se, deste modo, que é na familia que a pessoa “descobre os
motivos € o caminho para pertencer a familia de Deus” (DA, 2007, 118, p.66).

Protagonizada pela Trindade, a graca permite ao ser humano participar do
mistério de Deus Trino. Essa participacdo humana na natureza divina, segundo
prossegue afirmando o ClgC?3 (2000, p. 528), ocorre por meio do Batismo que nos

incorpora a Igreja, Corpo Mistico de Cristo.

22 As tentacOes que vos acometeram tiveram medida humana. Deus é fiel; ndo permitira que sejais
tentados acima das vossas for¢cas. Mas, com a tentacdo, ele vos dara os meios de sair dela e a forca
para a suportar.

23 CIgC. A graga €, antes de tudo e principalmente, o dom do Espirito que nos justifica e nos santifica.
Mas também compreende os dons que o Espirito nos da, para nos associar a sua obra, para nos
tornar capazes de colaborar na salvacdo dos outros e no crescimento do corpo Mistico de Cristo, que
€ a Igreja. Sdo as gracas sacramentais, dons proprios dos diferentes sacramentos. Sao, além disso,
as gragas especiais, também chamada “carismas”, segundo o termo grego empregado por Sao Paulo
e que significa favor, dom gratuito, beneficio. Qualquer que seja o0 seu carater, por vezes
extraordinario, como o dom dos milagres ou das linguas, os carismas estao ordenados para a graca
santificante e tém por finalidade o bem comum da Igreja. Estdo ao servico da caridade que edifica a
Igreja.
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Frente a importancia da familia, onde acontecem as primeiras relacbes

sociais, o0 Documento de Aparecida salienta que:

No seio de uma familia, a pessoa descobre os motivos e o caminho para
pertencer a familia de Deus. Dela recebemos a vida que é a primeira
experiéncia do amor e da fé. O grande tesouro da educacéao dos filhos na fé
consiste na experiéncia de uma vida familiar que recebe a fé, a conserva, a
celebra, a transmite e da testemunho dela. Os pais devem tomar nova
consciéncia de sua alegre e irrenunciavel responsabilidade na formacéo
integral dos filhos (DAp, n° 118).

E a exortacdo apostolica Amoris Letitia (2016, n. 17) vem corroborar com o
Documento de Aparecida, quando o Papa Francisco se dirige a todos os catdlicos e
seus pastores, explicando que: “A Igreja faz um esforgo para estar perto dos casais
e dos pais de familia na educacdo dos filhos”. No primeiro capitulo, o Papa

Francisco (2016) d4 um destaque ao Evangelho afirmando que:

A Biblia esta povoada de familias, de geracdes, de histérias de amor e de
crises familiares. O casal que ama e gera vida é a verdadeira ‘escultura’
viva, capaz de manifestar Deus criador e salvador. A familia ndo é um ideal,
mas um trabalho artesanal, pessoa a pessoa (AL, 2016, n. 8,11 e 16).

Neste contexto, reflete-se sobre educacéo especial. A pessoa se destoa dos
padroes de desenvolvimento esperados, nem tdo “bonita” ou “brilhante”, que, por
vezes, ndo se destaca na sociedade, e que geralmente ndo responde frente aos
ditos “normais” Ao mesmo tempo necessita de suporte diferenciado para o seu
crescimento, sofre, muitas vezes até mesmo por parte da familia, preconceito e
discriminacdo ndo tdo sensivelmente diferentes dos que acontecem na sociedade
em geral. Diante dessa realidade, Papa Francisco na Exortacdo Apostolica Amoris

Laetitia (2016, n. 49) traz uma palavra iluminadora quando afirma que:

Quero assinalar a situacdo das familias caidas na miséria, penalizadas de
tantas maneiras, onde as limitagcbes da vida se fazem sentir de forma
lancinante. Se todos tém dificuldades, estas, em uma casa muito pobre,
tornam-se mais duras. [...] nas situac@es dificeis em que vivem as pessoas
mais necessitadas, a Igreja deve dedicar especial atencdo em
compreender, consolar e integrar, evitando impor-lhes um conjunto de
normas, tendo como resultado fazé-las sentirem-se julgadas e abandonadas
precisamente pela mée que € chamada a levar-lhes a misericérdia de Deus
(AL, 2016, n. 49).

Deste modo, emerge de maneira especifica que o anuncio do Evangelho da

familia constitui uma urgéncia para a missao da Igreja e dos ambientes educativos.
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“A verdade encarna-se na fragilidade humana, ndo para condena-la, mas para a
salvar” (Jo 3, 16-17). A Palavra de Deus, em todas as épocas da historia, € fonte de
vida e espiritualidade para a familia. Toda a pastoral familiar devera deixar-se
modelar interiormente e formar os membros da igreja doméstica mediante a leitura
orante e eclesial da Sagrada Escritura. A Palavra de Deus é ndo apenas uma boa
nova para a vida particular das pessoas, mas também um critério de juizo e uma luz
para o discernimento dos varios desafios que os cbnjuges e as familias devem
enfrentar (AL, 2016).

3.3 PESSOA COM DEFICIENCIA — UM OLHAR BIBLICO?

O Antigo Testamento, composto de 46 livros, constitui a primeira grande parte
da Biblia Crista e a totalidade da Biblia Hebraica e conta a histéria das pessoas com
deficiéncia ao longo da histéria do Povo de Deus. Observamos a saga historica do
percurso do deficiente pela histéria da humanidade, fazendo um estudo sobre os
registros de No€, mostrando a cegueira de Isaac, a luta de Jaco, do desprezo de Lia
e com os problemas de fala de Moisés que afetaram por tempos sua autoestima.
Contudo, em meio atos severos, puni¢cdo, maldicdo, encontramos pessoas que
exercitam a justica e a bondade de forma amorosa, sem se incomodar com valores e
preconceitos determinados por seu tempo, sem se omitir de tal sentimento de
nobreza (SILVA, 2015).

O Novo Testamento é composto por 27 livros que compdem a segunda parte
da Biblia Crista, que foi escrita ap6s a morte de Jesus Cristo. Esses livros foram
escritos a medida que o Cristianismo foi se difundindo no mundo antigo. Eles
refletem e servem como fonte para a teologia crista, que influenciou ndo apenas a
religido, a politica, a filosofia, mas também a literatura, a arte e a musica. A principal
fonte sdo os Evangelhos, que narram a vida de Jesus.

O comeco do ministério publico de Jesus e seu primeiro discurso teologico na
sinagoga de Nazaré, ao abrir o rolo do profeta Isaias 61, 1 - 11 foi inclusivo: “O
espirito do Senhor lahweh esta sobre mim, porque lahweh me ungiu; enviou-me a

anunciar a boa nova aos pobres, a curar os quebrantados de coracao e proclamar a

24 Parte deste material € do Trabalho de Conclusdo de Curso de Bacharelado de Teologia. Pontificia
Universidade Catélica do Parana, dez. 2017. SIQUEIRA, Sueli Maria Tobias. As pessoas com
deficiéncia nos Evangelhos e os desafios da Evangelizacéo.



62

liberdade aos cativos, a libertacdo aos que estdo presos”, para atender os que nao
eram vistos na época, entre os quais inclui as pessoas com deficiéncia.

Se observarmos com cuidado os quatro Evangelhos narrados por Mateus,
Marcos, Lucas e Jodo, constataremos que havia uma crencga bastante enraizada, no
povo judeu daquela época, de que a maioria dos males que afetavam os seres
humanos era consequéncia da intervencdo de maus espiritos ou de um
desconhecido sistema de pagamento por pecados antigos. Mas, na pericopes do
Evangelho de Jodo 9, 1-412°, no caso do cego, Jesus revelou que ndo era punicdo
de Deus por um pecado, mais sim que as pessoas com deficiéncia foram criadas
para a gldria de Deus. Por causa da cegueira, Jesus pode realizar um milagre de
cura em publico que muito contribuiu para o reconhecimento da gléria de Deus.

Partindo do pressuposto de que a linguagem do evangelho € uma fonte de
referéncia na pacificacdo entre as pessoas e entre 0s povos, assim, sendo Jesus
Cristo a expressdo maxima do amor de Deus, veio para incluir a todos, judeus e
gentios, pobres e ricos, pessoa com deficiéncia ou ndo, em um SO corpo Como
percebemos na pericopes do Evangelho de Jodo 3, 16: "Pois Deus amou tanto o
mundo, que entregou o seu Filho Unico, para que todo o que nele crer ndo pereca,
mas tenha a vida eterna”, sendo Ele um homem de dores e experimentado no

sofrimento como vemos em |saias 53, 3-5:

Era desprezado e abandonado pelos homens, homens sujeitos a dor,
familiarizado com o sofrimento, como pessoa de quem todos escondem o
rosto; desprezado, ndo faziamos caso nenhum dele. E, no entanto, eram os
nossos sofrimentos que ele levava sobre si, nossas dores, que ele
carregava. Mas ele foi trespassado por causa das nossas transgressoes,
esmagado por causa das nossas iniquidades. O castigo que havia de trazer-
nos a paz, caiu sobre ele, sim, por suas feridas fomos curados (Is. 53,3-5).

Percebemos, na pericopes Lucas 7,21, que Jesus jamais se negou a receber
um cego: "Nesse momento, ele curou a muitos de doengas, de enfermidades, de
espiritos malignos e restituiu a vista a muitos cegos". Também recebeu um paralitico

(Mt 9, 6): "Pois bem, para que saibais que o Filho do Homem tem poder na terra de

25 J0 9, 1-41 Ao passar, ele viu um home, cego de nascencga. Seus discipulos lhe perguntaram: “Rabi,
quem pecou, ele ou seus pais, para que nascesse sego? ” Jesus respondeu: “Nem ele nem seus pais
pecaram, mas é para que nele sejam manifestadas as obras de Deus. Enquanto é dia, temos de
realizar as obras daquele que me enviou; vem a noite, quando ninguém pode trabalhar! Enquanto
estou no mundo, sou a luz do mundo”. Tendo disso isso, cuspiu na terra, fez lama com a saliva,
aplicou-a sobre os olhos do cego e Ihe disse: “Vai lavar-te na piscina de Siloé” — que quer dizer
“Enviado”. O cego foi, lavou-se e voltou vendo claro. [...]
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perdoar os pecados, a ti digo: levanta-te, toma tua cama e vai para casa”. Um
leproso, desprezado e abandonado pelos homens, também foi recebido por Jesus:
"Quando de repente um leproso se aproximou e se prostou diante dele, dizendo:
Senhor, se queres, tens o poder para purificar-me" (Mt 8, 2). Portanto, Jesus inclui a
todos em seu plano redentor, pois 0 amor divino vai além de nossas deficiéncias.

Deste modo, a cura de Jesus era para além dos milagres, no relato de Lucas
7,22%%, também expressado em Mateus 11,5%7, Jesus refere a chegada do Reino de
Deus, na medida em que “os cegos recuperam a vista, os coxos andam, os leprosos
sdo purificados, os surdos ouvem, 0S mortos ressuscitam, e aos pobres sdo
evangelizados”, é possivel se pensar na espiritualidade como um fator que promova
a inclusdo e ndo a exclusdo, abrindo uma questdo fundamental entre as
comunidades religiosas que é a consentimento da modificacdo em direito a
existéncia.

Nos Evangelhos sinéticos, observamos nas pericopes Mateus 12, 9-13,
Marcos 3,1-6; Lucas 6,6-11, que Jesus curou por completo 0 homem com a méao
atrofiada, tirando dele aquilo que o marginalizava perante os demais, tornando-o
agora um homem livre perante todos. Percebemos que os sinais de cura ndo sao
somente os visiveis, considerando que a maior cura que Jesus realizou na vida
daquele homem foi emocional e social, pois agora ele era livre para ser como todos.
Naquele dia de Sabado, esse homem teve sua identidade resgatada em Jesus, pois
experimentou a maior prova de que Jesus era a propria encarnacédo do amor.

Na opinido de Barbaglio (2011, p. 239-240), podemos encontrar 15 narrativas
de curas atribuidas a Jesus nos evangelhos, sendo destas oito somente no
Evangelho de Marcos, que, segundo ele, foi uma das fontes utilizadas por Mateus e
Lucas, que segue abaixo:

Em Marcos, ha oito relatos de cura: cura da sogra de Pedro (Mc 1, 29-31);
cura de um leproso (Mc 1, 40-45); cura de um paralitico (Mc 2, 1-12); cura do
homem da méo atrofiada (Mc 3,1-6); a cura da hemorroissa e a ressurrei¢do da filha
de Jairo (Mc 5, 21-43); um surdo-gago (Mc 7,31-36; ndo reportado por Mateus e

Lucas); cura de um cego de Betsaida (Mc 8, 22-26: ausente em Mateus e Lucas) e 0

26 Entao lhes respondeu: “Ide contar a Jodo o que vedes e ouvis: 0s cegos recuperam a vista, os
coxos andam, os leprosos sao purificados, os surdos ouvem, 0s mortos ressuscitam e aos pobres é
anunciado o Evangelho”

21 \J6s, porém, dizeis: Aquele que disser ao pai ou a mae ‘ Aquilo que de mim poderias receber foi
consagrado a Deus.
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cego a saida de Jeric6 (Mc 10,46-52, que tem paralelo em Mt 20, 29-34, na narrativa
dos dois cegos de JericO, e uma repeticdo em Mt 9,27-31, que € um relato proprio de
Mateus).

Em Lucas e Mateus, existe apenas uma narrativa de cura que nao aparece
em Marcos: cura do servo de um centurido em Cafarnaum (Lc 7,1-10; Mt 8,5-13). No
Evangelho de Jo&o, ha trés relatos de cura: cura do enfermo na piscina de Betesda
(Jo 5,1-9); cura do cego de nascenca (Jo 9); cura do filho do funcionario real em
Cafarnaum (Jo 4, 46-54) e na fonte prépria de Lucas, ha mais trés relatos: cura da
mulher encurvada, em dia de sdbado (Lc 13,10-17); cura de um hidrépico, em dia de
sabado (Lc 14,1-6) e os dez leprosos (Lc 17, 11-19).

Notamos nestas pericopes que Jesus foi inclusivo o tempo todo. No
Evangelho Mateus 15, 29-31, séo relatadas numerosas curas junto ao lago: coxos,
cegos, aleijados, mudos e muitos outros; em Marcos 8, 22-26 narra a cura de um
cego em Betsaida e em Lc 13, 10 -17 que narra o caso da cura da mulher
encurvada, em dia de sabado, por que entdo continuar pensando que a deficiéncia é
uma doenca e ndo uma condi¢cdo. Observa-se que 0s evangelistas interpretam a
evangelizagdo como uma experiéncia espiritual de individuos, falam da
transformacdo do coragcdo, que produz frutos de santidade, paz, espiritualidade,
amor, fé e a esperanca.

E importante ressaltar que o senhor n&o é obrigado a nos dizer nada nem a
nos pedir que facamos algo. Somos nds que devemos sentir a necessidade de
pedir-lhe que nos permita trabalhar, que nos capacite e como o profeta Isaias (Is
6,8) dizer-lhe: “Eis-me aqui, envia-me a mim”. Como se V€&, a misséo esta dada, mas
a responsabilidade esta sobre nossos ombros e a nés corresponde fazer o bem sem
olhar a quem e com a certeza de que o Deus da vida sempre caminha conosco. E
importante que sigamos a luta da eliminacao de todos os tipos de barreiras que nos
isolam do companheirismo e da unidade entres cristaos.

Portanto, a inclusdo ndo é um elemento a ser levado em consideracdo em
nossas relacdes. E preciso entender a inclusio como uma maneira de perceber o
mundo de méos dadas com a vida. Assim, a vida ndo exclui nada e ninguém. Se
amarmos a vida, seremos inclusivos, deixaremos transparecer o mais divino que ha
em noés para o outro, como em Gn 1, 26: “Fagcamos 0 homem a nossa imagem, como

nossa semelhanga [...]" e se algum dia questionarmos isso, procuremos escutar:
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[...] Entdo dira o rei aos que estiverem a sua direita: ‘Vinde, benditos de
meu Pai, recebei por heranca o Reino preparado para vés desde a
fundacdo do mundo. Pois tive fome e me destes de comer. Tive sede e me
destes de beber. [...], doente e me visitastes; preso e vieste me ver.” [...]. (Mt
25, 31-40).

A partir dai, entéo, as palavras do Evangelho seréo boa noticia para o mundo.

Assim, percebemos que nas narrativas de curas nos Evangelhos trazem uma
denuncia profética e um anuncio escatologico. Por um lado, denunciam o antirreino,
ou seja, as autoridades humanas, que se sucedem ao longo da historia, causam
empobrecimento, miséria, sofrimento de uma grande multiddo. Ademais, vemos
milhares de pessoas marginalizadas em sua propria terra e, muitas vezes, dentro da
sua propria familia. Como se vé, a midia diariamente relata que milhares de pessoas
migram de um lado para o outro.

Outra constatacdo é a de que as narrativas de curas de Jesus também
anunciam uma Boa Nova, a plenitude dos tempos, em que Deus, enfim, intervém em
favor da grande multiddo excluida, por meio de Cristo, dos cristdos e das cristas. Se
nao assumirmos que somos chamados a conviver com a nossa diversidade,
seremos um espaco alheio ao que Cristo deixou como projeto, caminho e como
exemplo. Compreende-se entdo que é preciso que cada ser humano promova a vida
com dignidade para si e para os outros, colocando em préatica a vocacdo de
colaborar com Deus em prol da obra da criacdo, para que a vida floresca em
abundéancia para todos os seres vivos, com ou sem deficiéncia. A Santa Ceia, 0
Batismo e a Palavra sdo sinais claros do chamado de Deus para estarmos em
unidade em meio a diversidade que somos como humanidade, pois nos proclamam
em Efésios 4, 5, “Ha um s6 Senhor, uma s6 fé e um so6 batismo”.

Portanto, devemos significar a acdo de Jesus no processo de inser¢cao na
vida religiosa e social das pessoas com deficiéncia e contribuirmos para derrubar os
varios muros, especialmente o muro dos preconceitos teolégicos e, € claro, o0 muro
da ignorancia. O evangelho transforma as pessoas nas relagbes humanas, nas
condutas da vida cotidiana. Ao seguir, Jesus ndo nos coloca em situacdo de
isolamento, mas mostra a realidade da vida cotidiana e estrutural. O encontro com
Ele deve colocar-nos de frente com o préximo, ou seja, daguele que enfrenta a
miséria, a corrup¢ao, a impunidade, a violéncia, a injusti¢a, a iniquidade, a exclusdo

e a deficiéncia.
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4 A PESQUISA REALIZADA - AFECE - ASSOCIACAO FRANCISCANA DE
EDUCACAO AO CIDADAO ESPECIAL

Apresentamos, a seguir, a pesquisa realizada. Nossas hipoteses e analises
foram sugeridas por um ambiente em que se cultiva uma pratica pedagodgica
planejada no processo ensino aprendizagem e que considera cada individuo, sua
humanidade e seu desenvolvimento proprio.

Para realizacdo da pesquisa, foram selecionados cem (100) pais e/ou maes
com filhos ou filhas com deficiéncia intelectual matriculados na AFECE — Associacéo
Franciscana de Educacédo ao Cidaddo Especial, com faixa etaria de 4 a 54 anos,
com o objetivo de averiguar se a espiritualidade contribui no enfrentamento e na
promocado da qualidade de vida de seus familiares. Os pais e mdes narram, nesta
pesquisa, suas experiéncias, percepcdes, sentimentos positivos e negativos,
acumulados e ou superados ao longo de sua historia de pai e mae de um filho e/ou
filha com deficiéncia intelectual. Os dados da pesquisa foram produzidos por meio
da técnica dos questionarios individuais, semiestruturados, em que a pesquisadora
seguiu um roteiro previamente estabelecido com 16 (dezesseis) perguntas abertas e
fechadas realizadas com formulario aprovado pelo Comité de Etica, no més de maio
de 2017, com o numero CAAE 67281317.0.0000.0020 (anexo 03).

O roteiro serviu, assim, para coletar as informacdes basicas e como meio
para a pesquisadora organizar-se no processo de interagdo com o informante
(TRIVINOS, 1987; MAZINI, 1995, 2001). Para Trivinos (1987, p. 152), a entrevista
semiestruturada tem como caracteristica questionamentos basicos que sao
apoiados em teorias e hipoteses que se relacionam ao tema da pesquisa e “[...]
favorece ndo soO a descricdo dos fenbmenos sociais, mas também sua explicagédo e
a compreensao da sua totalidade [...]". Além, disso, mantém a presenca consciente
e atuante do pesquisador no processo de coleta de informacdes.

O primeiro contato com os pais e com as maes foi realizado por meio da
direcdo da escola, a qual informou sobre a pesquisa em reunido para entrega de
boletins que acontecem trimestralmente na instituicdo. Em seguida, a pesquisadora
entrou em contato com os pais e maes para detalhar as informacdes sobre a

pesquisa. Foi apresentado e explicado o Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecimento. Apos a explicacdo?®, todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecimento e, também, autorizaram o uso da fala escrita
para fins de obtencdo de informacdes sobre a contribuicdo da espiritualidade no
enfrentamento e na promocéo da qualidade de vida das familias com pessoas com
deficiéncia.

Em seguida, para aqueles que concordaram em patrticipar, foram agendados,
em comum acordo, o local (neste caso, nas dependéncias da escola, em espaco
reservado para garantir a privacidade dos pesquisados), a data e o horario (sendo
contemplado nesta pesquisa os turnos matutino e vespertino). Os questionarios
foram aplicados nas dependéncias da instituicdo, nos momentos em que as familias
(pais e maes) compareciam para as consultas pré-agendadas com os profissionais
da saulde (psiquiatria, neurologia, enfermagem, odontologia, assisténcia social,
nutricionista, psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia, reeducacao visual) que atende
os educandos matriculados na instituicao, clubes de maes (semanalmente), familias
em acdo bem como nos dias de voluntariado.

Trata-se de uma pesquisa de natureza quantitativa cuja analise de conteudo,
conforme destaca Bardin (1977, p. 115), “[...] ndo rejeita toda e qualquer forma de
qualificacdo. Somente os indices é que séo retidos de maneira ndo frequencial,
podendo o analista recorrer a testes quantitativos: por exemplo, a aparicdo de
indices similares em discursos semelhantes”. Em conclusdo, pode-se dizer o que
caracteriza a analise qualitativa é o fato de a inferéncia — sempre que é realizada,
ser fundada na presenca do indice (tema, palavra, personagem, etc.), e ndo sobre a
frequéncia da sua apari¢cdo, em cada comunicacao individual.

Dos dados coletados acerca da idade dos 100 pais e maes que tém filhos
com deficiéncia intelectual matriculados na AFECE — mantenedora da Escola Sao
Francisco de Assis, tem-se que a idade varia entre 25 a 60 anos, sendo que a media
de idade dos participantes € de 40,72 anos, 94% composto pelo sexo feminino e 6%
masculino.

Existe uma variavel com referéncia a faixa etaria dos pais com filhos com
deficiéncia, podendo-se constatar que 29% das criangas com deficiéncia os pais tém
de 55 a 60 anos; entre a faixa etaria de 45 a 54 anos ha 27% das criancas; de 35 a

44 anos 33% e entre 25 a 34 anos por volta de 11%. A analise dos grupos com a

28 A explicacdo foi realizada pessoalmente bem como as assinaturas foram colhidas no ato da explicacéo.
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incidéncia de pessoas com deficiéncia é a partir de 35 anos a 60 anos, um ponto
que podera ser estudado para ver a causa desta incidéncia.

Outro ponto que merece destaque diz respeito ao estado civil dos
participantes. Dos dados coletados evidenciaram que 51% s&o casados, 17%
solteiros, 6% em condicbes de casados, 16 % separados ou divorciados e 10%
vilvos. Cabe destacar que, mesmo diante de todo enfrentamento que, apés o
nascimento da crianca com deficiéncia ocorre e consequente assalto dos
sentimentos devastadores que 0s pais passam, muitas vezes, seguido de um
periodo de depressdo, mesmo assim observamos que 0s pais e maes continuaram
perseverantes na unido. A comunhdo familiar bem vivida, como retrata o Papa
Francisco. Na exortacdo apostélica pos-sinodal Amoris Laetitia, € um verdadeiro
caminho de santificacdo. “Se a familia consegue concentrar-se em Cristo, Ele unifica
e ilumina toda a vida familiar. Os sofrimentos e o0s problemas sao vividos em
comunhdo com o Senhor e, abracados a Ele, pode-se suportar 0s piores
momentos” (AL, 2016, n° 316).

Os pais e as maes apontaram niveis socioeconémicos e de escolaridade bem
diversos, sendo que quarenta trabalhadores domésticos (ndo tinham ocupacéo
profissional externa), nove funcionarios publicos, seis empregadores (empresarios),
dois trabalhadores na producédo para o proprio consumo (autbnomo), oito na area da
saude, trés promotores de venda, trés marketing, quatro desempregados, dois
designers, oito servicos gerais, trés auxiliares administrativos, um despachante do
Detran, trés esteticistas, um Recursos Humanos, um fiscal de bar, um analista de
producédo, um jardineiro e quatro aposentados, uma baba e uma depiladora.

Em relacdo a escolarizacéo, (22%) possuem ensino fundamental incompleto
(1° ano 2 pessoas; 2° ano 3 pessoas; 3° ano 1 pessoa; 4° ano 6 pessoas; 5° ano 6
pessoas e 7° ano 4 pessoas), (16%) dos entrevistados possuem ensino fundamental
completo; (32%) ensino médio completo, (6%) ensino médio incompleto, (10%) curso
superior completo, 7% curso superior incompleto e 7% possuem pos-graduacdo. A
analise dos grupos de idade mostrou que todos 0s pais e as maes, de 25 a 60 anos
de idade, possuem nivel de escolarizacdo (sabem ler, escrever e fazer calculo).

Quanto ao nivel econbmico, da entrevista resultou que a média de
rendimentos dos pais e maes participantes desta pesquisa com nivel superior

completo, cujas mées ndo tinham escolarizagdo era de R$ 937,00 (rendimento de
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um salério minimo e/ou BPC), chegando a R$ 7496,00 para aquelas com maes com
ensino superior completo, tendo renda per capita por familia de R$ 2690, 35.

Diante da pergunta (n° 07) acerca da noticia de ter um filho ou uma filha com
deficiéncia se haviam procurado o amor e a prote¢cédo de Deus, 90% dos pais e maes
responderam que sim, procuraram muito a prote¢do de Deus frente a noticia de ter
um filho com uma deficiéncia intelectual, 9% disseram que buscaram um pouco 0
amor e a protecao de Deus e 1% respondeu que ndo procurou 0 amor e a protecao
de Deus. Para eles, Deus € o suporte frente a esta descoberta de ter filho e/ou filha
com deficiéncias, pois sdo criangas, adolescentes ou adultos enviados por Deus

para nos tornar pessoas melhores.

Tabela 1 - Amor e protecao de Deus
Nem um pouco Um pouco Muito N&o respondido TOTAL

Nem um
pouco

1
Um pouco 9

Muito 90
N&o
respondido
TOTAL 100

Fonte: A autora, 2017.

Ao analisar as respostas dos pais e maes, referente a pergunta n° 03, se eles
se sentem em melhores condi¢des de que outros pais por ter um filho e/ou uma filha
com deficiéncia, obtivemos 0s seguintes resultados: 54% disseram que ndo sentem
em melhores condi¢cdes em relagdo aos outros pais, 36% se posicionaram que sim,
9% disseram que se sentem em melhores condigcbes que os outros pais e 1%

preferiu ndo responder.
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Tabela 2. Melhores condicdes que os outros pais, perante a deficiéncia do filho e/ou filha.
Nem um pouco Um pouco Muito Nao respondido TOTAL

Nem um
pouco

54
Um pouco 36

Muito 9
N&o
respondido

TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

A cultura atual que privilegia o ter sobre o ser e alimenta as ansias de posse
esta tornando-nos incapazes de amar. Mas é possivel perceber que os pais e mées
das pessoas com deficiéncia constituem-se pessoas como um ser em afinidades, ou
seja, toda vida humana é vivida com o0s outros, é coexisténcia. Segundo Teixeira
(2014, p. 150):

A espiritualidade suscita valores bem distintos, que dizem respeito a
qualidade do espirito humano que em nosso tempo estdo embagadas ou
obstruidas. S&o valores essenciais como o0 amor desinteressado, a
compaixéo, a atencéo, a hospitalidade, o cuidado, a delicadeza, a paciéncia
e a abertura ao outro.

E fundamental observar quando a Igreja visa perceber as fragilidades que as
familias das pessoas com deficiéncia enfrentam, que séo situacdes inerentes a
propria deficiéncia, assumindo seu papel de incluir e zelar pela justica de Deus.
Muitas vezes, assistimos a negacédo da pessoa com deficiéncia, tentando quase a
forga encaixar aquela “pessoa” nos padrdes ditos normais. Em outros casos, surgem
culpas profundas, como se a familia tivesse que descobrir “onde errou”, “qual foi a
falha cometida”, “o grande pecado” que gerou tao grande “castigo”.

Assim, se acompanharmos a evolugéo historica, no século XV, defrontamo-
nos com a etapa do exterminio em que as pessoas com deficiéncia eram
segregadas e afastadas de qualquer convivio social, pois sua diferenca era vista

pela sociedade como maldicdo. Desde 0 seu nascimento, as criancas ja eram
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marcadas pelo destino, ou seja, eram tidas como “castigadas” e, portanto, nao
deveriam conviver com as pessoas ditas “normais”, mas sim ser banidas da
sociedade com a morte.

Na época de Jesus, e ainda hoje, ha pessoas que acreditam que a deficiéncia
€ um castigo pelo pecado cometido por seus pais. Em Jodo 9,2, lé-se: “Seus
discipulos Ihe perguntaram: Rabi, quem pecou, ele ou seus pais, para que nascesse
cego?” Mas, nesta pericopes, observamos que Jesus revelou que ndo era punicao
de Deus por um pecado, mas sim que as pessoas com deficiéncia foram criadas
para a gldria de Deus. Por causa da cegueira, Jesus pOde realizar um milagre de
cura em publico que muito contribuiu para o reconhecimento da gléria de Deus.

Nos comportamentos familiares, observamos que frente as pessoas com
deficiéncia, surgem sentimentos de protecdo, pena que por vezes impede o
desenvolvimento a constru¢cdo da subjetividade e da autonomia das pessoas ditas
diferentes. Indagamos aos pais e as maes, na pergunta (n°® 01), se haviam
questionado Deus quando descobriram que teria um filho ou uma filha com
deficiéncia. Desses entrevistados, 51% responderam que nem um pouco, 29% um
pouco e 20% responderam que questionaram muito Deus pela deficiéncia de seus
filhos.

Tabela 3 — Questionei Deus frente a deficiéncia do filho e/ou filha
Nem um pouco Um pouco Muito N&o respondido TOTAL

Nem um
pouco

51
Um pouco 29

Muito 20
Nao
respondido
TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

E importante que os pais compreendam seus sentimentos especiais em

relacao aos filhos e filhas com deficiéncia. Diante disso, aceitem a deficiéncia que o
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filho apresenta, para que ele seja aceito pelos outros membros da familia,
diminuindo a dificuldade da inclus&o social e escolar.

Para Monte-Serrat (2004), a pratica da inclusdo, que comeca na década de
1980 e concretiza nos anos 1990, vem adotando o modelo social, segundo o qual
todo ser humano é responséavel pela modificacdo da sociedade, tornando-a capaz de
acolher todas as pessoas com ou sem deficiéncia que, uma vez incluidas poderédo
ser atendidas em necessidades.

Mas isso néo é facil. Ela ndo é, na realidade, uma aceitacdo que aponta para
a construcao de formas de enfrentamento e de ajuda daquele membro da familia
que apresenta muito sofrimento. Poderiamos dizer que esta “aceitagao” pode ganhar
uma perspectiva mais precisa de fé em Deus. O que € preciso saber? Faz-se
necessario saber que vale a pena enfrentar a situacdo de uma forma ou de outra,
mantendo a serenidade e considerando os diagndsticos e as possibilidades de
atendimento existentes, de acordo com a especificidade de cada caso. Ademais,

nao podemos pensar somente na crianca, mas sim em toda a familia.

4.1 O CAMPO DA PESQUISA: AFECE — ASSOCIACAO FRANCISCANA DE
EDUCACAO AO CIDADAO ESPECIAL

A Associacdo Franciscana de Educacdo ao Cidadao Especial - AFECE foi
fundada com o intuito de atender as necessidades das pessoas com deficiéncia
intelectual associada ou ndo a outras patologias, tendo em vista que as escolas
especializadas existentes na area da deficiéncia mental ndo atingiam esta clientela.

A vivéncia pela escola especial faz-nos refletir sobre a necessidade de uma
nova ressignificacdo a acdo pedagogica que dé conta de incluir efetivamente, no
contexto escolar e social, os educandos e seus pais e/ou responsaveis na acao
educativa, uma vez que transformar a sociedade € papel de todos.

A seguir, apresentaremos a Escola S&o Francisco de Assis, tendo como
mantenedora a AFECE - Associacdo Franciscana de Educacdo ao Cidadao
Especial, e andalise do lugar da espiritualidade nas familias das pessoas com
deficiéncia intelectual e os modos de enfrentamento dos pais diante da deficiéncia
do/a filho/a.
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4.1.1 Histérico da escola

A AFECE nasceu no dia 27 de setembro de 1967, uma organizagdo nao
governamental criada por um grupo de mulheres (sendo, boa parte delas, esposas
de politicos). A entidade foi fundada para prestar auxilio os pais que tivessem filhos
com deficiéncia e ndo possuissem 0s recursos financeiros e a instrucdo necessaria
para lidar com esse desafio. Inclusive, em meio a esse grupo de fundadoras, duas
dessas mulheres tinham netos com deficiéncia e, portanto, vivenciavam na prética
todas as dificuldades (PPP, 2017, p. 7).

A Escola de Educacéo Especial Sdo Francisco de Assis foi criada no ano de
1975, quando o Departamento de Educacdo Especial da SEED (Secretaria de
Estado da Educacéao), liderado pela professora Maria de Lourdes Canziani, instituiu
o programa especifico para o atendimento educacional ao “portador’?® de deficiéncia
intelectual severa associada ou ndo a outras patologias, tendo em vista que as
escolas especializadas existentes na area da deficiéncia intelectual ndo atingiam
esta clientela.

Através de recursos financeiros concedidos pela FUNDEPAR, o
Departamento de Educacdo Especial agilizou a locacdo de uma sede provisoria na
Rua Augusto Severo, 540, no bairro Juvevé, providenciou o mobiliario escolar e os
equipamentos necessarios para iniciar o atendimento. Por fim, convidou a AFECE —
Associacdo Feminina de Educacdo a Crianca Excepcional a assumir sua
manutencao.

No dia 02 de junho de 1976, o programa foi oficialmente inaugurado pela
senhora Lourdes Canet, primeira dama do Estado do Parana, juntamente com a
senhora Ilka Marques Munhoz. Nesse periodo, o programa denominou-se Centro
de Dia, por ser distinto das escolas especiais, com a finalidade de atender
individualmente ou em grupo as necessidades especificas do aluno, podendo ser em
periodo integral, meio-periodo e em alguns casos, horarios restritos de uma hora em
dias alternados.

Em vista da falta de espaco fisico, a demanda com numeros significativos e
as dificuldades financeiras, a mantenedora optou por efetuar um atendimento mais

especifico a clientela, exceto as pessoas com deficiéncia motora grave associada,

2% Termo utilizado na época.
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pela falta de condicbes adequadas ao espaco fisico existente (PPP, 2017, p. 8).

Funcionando em sede prépria, na Rua Siméo Bolivar, 1366, no Bairro Hugo
Lange, a escola foi inaugurada em 21 de junho de 1997, com seu programa
totalmente reestruturado, oferecendo a comunidade um atendimento educacional de
qualidade (PPP, 2017, p. 8). Mas em junho de 1998, em cumprimento da Lei
9.394/96, Deliberacao n°® 003/98, aprovada em 02/07/98, a instituicdo deixa de ser
chamada Centro de Dia e passa a ser denominada de Escola de Educacédo Especial
S&o Francisco de Assis.

A Escola de Educacdo Especial Sdo Francisco de Assis atende alunos e
alunas com deficiéncia intelectual, que pode estar associada ou ndo a outras
deficiéncias, realizando atendimento pedagodgico com vistas ao desenvolvimento
pessoal, social e laboral. O objetivo € integrar essas pessoas na familia, na escola e
na sociedade, respeitando suas dificuldades especificas e enaltecendo as suas
potencialidades.

Acreditando que a escola é o espaco, por exceléncia, para o aprendizado e
onde todos séo priorizados como sujeitos e cidadaos, o Projeto Politico Pedagogico
define a relacdo da escola com a comunidade que a cerca e pode influenciar a
sociedade. Atualmente, a organizacao pedagdgica da Escola de Educacédo Basica,
na modalidade de Educacéo Especial, € a seguinte:

Programas:
I. Educacédo Infantil: Estimulacdo Essencial: de zero a trés anos e 11 (onze)
meses.

a) Educacao Pré-Escolar.

Pré-Escolar: - quatro a cinco anos e 11 (onze) meses.

[I. Ensino Fundamental: Ensino Fundamental de 06 a 15 anos.

a) 1° Ciclo em 4 etapas;

b) 2° Ciclo em 6 etapas.

[ll. Educacdo de Jovens e Adultos — Fase |, etapa Unica;
a) Educacéo de Jovens e Adultos a partir de 16 anos.
IV. Educacéao Profissional:

a) Unidade Ocupacional Higiene e Beleza;

b) Unidade Ocupacional de Produgéo;

¢) Unidade Ocupacional de Cuidados com o meio Ambiente.
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A AFECE, agora chamada de Associacdo Franciscana de Educacdo ao
Cidadao Especial, neste ano completa 50 anos de existéncia. Ela mantém a Escola
de Educacao Especial Sdo Francisco de Assis e apresenta como valores essenciais
ao pleno desenvolvimento do seu trabalho, o amor e respeito ao ser humano,
atuando com responsabilidade, transparéncia e ética. Tem como visdo “ser uma
entidade autossustentavel, gerindo os recursos conforme a demanda e em
consonancia com seus valores”, que séo: “0 amor, respeito ao ser humano, atuando
com responsabilidade, profissionalismo, transparéncia e ética” (PPP, 2017, p. 8).

Devido ao trabalho sério e responsavel realizado pela entidade, uma nova
sede comecou a ser construida, em 2005, com a finalidade de ampliar o
atendimento. E, desde de 2011, esta situada no Taruma, onde, atualmente, atende

cerca de 225 pessoas com deficiéncia, entre criancas, jovens e adultos.

4.1.2 Principios filoséficos da Escola

A Escola de Educacdo Especial Sdo Francisco de Assis tem como principio
fundamental a construcdo da cidadania da pessoa com deficiéncia em sua plena
abrangéncia, que engloba: direitos politicos, civis, econémicos, culturais e sociais. “A
exclusdo ou limitacdo em qualquer uma dessas esferas fragiliza a cidadania, nao
promove a justica social e imp0e situacdes de opressao e violéncia” (PPP, 2017, p.
14).

Nesse sentido, ressalta-se que exercer a cidadania é: conhecer direitos e
deveres no exercicio da convivéncia coletiva; realizar a analise critica da realidade;
reconhecer as dindmicas sociais; manifestar-se com autonomia e liberdade,
respeitando seus pares, numa proposta de educacdo para a paz, em que a
solidariedade e o respeito as diferengas sdo valores essenciais na formagédo de
cidadaos conscientes.

A compreensao das concepcoes filosoficas, politicas e pedagogicas, tanto de
sociedade como de educacdo, constituem condicdo fundamental para os
professores, “pois implica na ampliacdo dos niveis de consciéncia sobre o pensar e
o fazer pedagdgicos, enfocando acdes mediadoras entre teoria e pratica na escola,

e como espaco de apropriacédo e construcdo do saber social” (PPP, 2017, p. 14).
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Assim, a proposta educacional da escola exige dos profissionais envolvidos
um trabalho de pesquisa-acdo: estudo, debate, planejamento, avaliacdo e
estratégias conjuntas de toda comunidade escolar, para tanto, toma, como exemplo,
as acdes de Sao Francisco, “que tudo realiza com amor, alegria e disciplina, ndo

medindo esforgos para superar as limitagdées” (PPP, 2017, p. 14).

4.1.3 Caracterizacdo da familia dos alunos e alunas e sua espiritualidade

Muito se fala que a familia € o primeiro e talvez o principal grupo social em
gue estabelecemos relacbes, uma vez que ela nos possibilita o aprendizado de
conquista da individualidade e independéncia.

Segundo Silva (2010), a parceria entre familiares e profissionais €
fundamental para o bem-estar dos/as alunos/alunas com deficiéncia intelectual, ndo
podendo ser desconsiderada a participacdo dos familiares no planejamento do
programa educacional voltado para eles (SILVA, 2010, p. 153). A sociedade que,
muitas vezes, tem dificuldade de conviver com a pessoa com deficiéncia, e deixa
isso bem claro de formas sutis, dissimuladas e mesmo inconsciente através de seus
atos, e essas acdes da sociedade reflete no meio familiar.

Para Buscaglia (2006, p. 90):

O papel da familia do deficiente, portanto, pode ser mais bem
compreendido em um contexto sociopsicolégico, em que, como no caso de
uma familia comum, h& efeitos reciprocos continuos entre a familia e a
crianga, e a familia, a cultura e a crianga, uns sobre os outros. Qualquer
mudan¢a em um integrante da familia afeta todos os outros, dependendo do
estado psicolégico do grupo. A principal diferenca no caso da familia com
uma crianga deficiente € que seus problemas sao intensificados pelos
muitos pré-requisitos, necessidades e atitudes que lhe sao impostos devido
a deficiéncia.

E, nesse contexto, a familia pode atuar como mediadora entre a sociedade
em que seu filho tera e o ambiente mais consciente e receptivo que ela pode
oferecer a ele. “Mas cada membro familiar deve entender que somente dessa forma
ela podera ajudar a criangca a ajustar os seus sentimentos em relacdo a propria
deficiéncia” (BUSCAGLIA, 2006, 90). Neste sentido, Freire (2000, p.144) coloca que:

“A mediacdo do adulto € a principal coluna que sustenta o processo de apropriagcao

de experiéncia pela crianca, pois € ele que organiza o ambiente onde ela vive, além
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de ser o responsavel pela sua educagéo”. Outro ponto importante que Buscaglia
(2006) comenta é que os pais sdo pessoas antes de tudo. E, quando duas pessoas
se unem, tém filho e tornam-se, por definicdo, pais, isso 0os coloca em um papel
aceito e definido especificamente para elas pela sociedade e até para elas proprias.
Esse papel de “pais” implica um certo nimero de pré-requisitos, responsabilidades,
respostas e caracteristicas. Assim, em muitos casos, pode significar:

Para a mulher um misto de trabalho e realizacdo e, para o homem um
simbolo de masculinidade, forca e virilidade. Para ambos pode se tratar de
uma aceitacdo de responsabilidade, amadurecimento, a aquisicdo de um
certo status, a realizagdo, assim como o companheirismo. A paternidade é
de modo muito real a unido de singularidades, uma apresentacdo ao
mundo, através da unido, de outro produto Unico (BUSCAGLIA, 2006, p.
92).

E importante ressaltar que pai e mae s&o, em primeiro lugar, pessoas. N&o
podem ser separados da condicdo de pais, mas as pessoas sao muito mais do que
apenas pais, elas sao também filhos e filhas, maridos e esposas, trabalhadores,
cidadaos, consumidores e muitas outras coisas. Enfim, a problemética da familia

especial pode ser resumida no seguinte fragmento:

As pessoas que trazem ao mundo uma criancga deficiente recebem um novo
papel, tornando-se por extensao, pais especiais, que com frequéncia sao
forcados a olhar de modo mais profundo e avaliador as interagbes desse
novo papel. Devem tentar compreender sentimentos e atitudes ocasionados
por uma nova situacao, para a qual, ha poucas orientagfes ou defini¢cdes. O
nascimento de uma crianca imperfeita fard com que enfrentem um desafio
Unico, do qual ndo tomariam conhecimento, caso fosse, a crianca perfeita
(BUSCAGLIA, 2006, p.93).

A chegada de um novo membro na familia é sempre um momento de
expectativas e de reestruturacdo na trama familiar. Se pensarmos comeca um lento
e gradual movimento de preparacao do espaco familiar para a chegada de um novo
ser. S80 mudancas que ocorrem nos aspectos emocional, comportamental, fisico,
social e econbmico. Da mesma forma que a familia vem sendo construida
historicamente e se estrutura nas formas que a conhecemos hoje, a dimenséao
afetiva também se constréi historicamente e socialmente, desde que a perspectiva

da chegada de um bebé se apresenta no enredo familiar.
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Ha um sentimento de pertencimento, que se inicia muito antes de o novo
membro chegar a gestagdo de um sentimento de pertencimento desse novo ente a
esse nucleo de relacdes elementares chamado familia.

De acordo Buscaglia (2006), viver com perguntas sem respostas € cortejar a

ineficicia e a inatividade. Assim, para evitar este comportamento os pais deverao:

Adquirir conhecimentos especiais e a compreensdo da dinamica do
comportamento humano, dos fenbmenos de transformacéo e da psicologia
da vida cotidiana. Somente através da expansdo do seu conhecimento e
dos sentimentos que trazem consigo, a esperanga, eles serdo capazes de
alcancar a acéo criativa (BUSCAGLIA, 2006, p. 94).

Segundo Cousins (2006 apud BUSCAGLIA, 2006, p. 94): “A esperanca € o
comeco dos planos. Ela d& ao homem um destino, um senso de direcdo para
alcanca-lo e a energia para dar inicio ao trajeto. Ela amplia as sensibilidades e da o
devido valor aos sentimentos, assim como aos fatos”.

Em meio a todo este contexto, a esperanca € um elemento que estimula o ser
humano no seu existir e permite sentimento de um futuro otimista. Mas, como 0s
pais sdo pessoas, havera um momento que a esperanca desaparecera € 0S
problemas parecerdo intransponiveis. E os pais de uma pessoa com deficiéncia ndo
estdo mais preparados do que 0s outros pais, sdo seres humanos e que enfrentam
0s sentimentos confusos em relacéo a si e ao filho.

Pensando nesta gama de sentimentos que 0s pais de uma pessoa com
deficiéncia passam, e a expectativa que gira em torno do nascimento do bebé, é
comum que 0s pais vivenciam o luto, pelo bebé desejado. Em nossa pesquisa,
perguntamos aos pais e as maes se eles buscaram apoio espiritual ao descobrirem
gue teriam um filho ou uma filha com deficiéncia. (n° 09)

Frente a este questionamento, observa-se que, dos cem (100) questionarios
respondidos, 67% dos pais e maes buscaram apoio na espiritualidade, 22%
disseram que buscaram um pouco de apoio e 11% dos pais e maes responderam
gue ndo buscaram nenhum apoio espiritual para enfrentar a angustia causada pela

deficiéncia do filho e/ou filha.
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Tabela 4. Apoio espiritual
Nem um pouco Um pouco Muito N&o respondido TOTAL

Nem um
pouco

11
Um pouco 22

Muito 67
Nao
respondido

TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

Alguns participantes, embora tenham respondido sobre o sofrimento trazido
por esse diagndstico, o colocam como fonte de esperanca para o tratamento e até
mesmo recuperacado da pessoa com deficiéncia. Por meio da analise das vivéncias,
coloca-se em énfase a existéncia de uma espiritualidade que exerce uma funcgao
fundamental na capacidade de agir do ser humano.

A assisténcia social da AFECE mantém uma politica destinada ao
atendimento das necessidades basicas dos individuos, mais precisamente em prol
da familia e as circunstancias que a envolvem. Essa politica tem por finalidade a
promocao da autonomia, inclusdo social e melhoria da qualidade de vida do cidadao
com deficiéncia.

Para isso, a instituicdo (AFECE) busca estreitar os lacos com os familiares
dos alunos por meio de diversas acdes e projetos tais como: encontros semanais
do Clube de Maes, o desenvolvimento e criagéo de produtos pelo Carinho de Mée e
0s encontros trimestrais do Familias em acao.

Diante do exposto, ao responderem ao questionario, frente a pergunta (n° 05)
se estavam satisfeitas com as atividades ofertadas pela instituicdo, observamos que
95% dos pais e mées responderam que sim e 5% responderam estarem pouco

satisfeitos.
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Tabela 5. Satisfacdo com a instituicdo escolar
Nem um pouco Um pouco Muito N&o respondido TOTAL

Nem um
pouco

0
Um pouco 5

Muito 95
Nao
respondido

TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

Ao serem inseridos na dinadmica da instituicdo, pais e maes sentem-se
empoderados, defendendo seus direitos e contribuindo com a instituicdo. A
participacdo dos pais € ressaltada por meio da parceria colaborativa. Para Silva
(2010, p. 159), “a motivacéo esta relacionada com quatro elementos: a auto eficacia
(crenca na proépria capacidade), a percepcdo de controle (sentimento de ser capaz
de influenciar os acontecimentos), a esperanca e a persisténcia em perseguir
objetivo”.

Neste processo participativo, 0 que se ressalta é a “empatia”°. De acordo
com Manganaro (2016, p. 45), “é uma palavra polissémica, que no ordinario uso da
linguagem significa proximidade, compreensao, partilha, acolhida, cuidado, contato,
solidariedade, sintonia, escuta”. Nesta proximidade, a escola acolhe e acompanha,
estimula, incluindo a familia na escola, favorecendo aos beneficiarios o acesso aos
diretos, recursos e servigos sociais, contribuindo para melhoria da qualidade dos
servigos oferecidos.

Para Stein (1998 apud ALES BELLO, 2014, p.52-55), na relacdo que
estabelecemos com os seres humanos “alheios”, existe um ato de experiéncia, sui
generis, de conhecimento entre 0s outros atos que trazemos em NnoOSSO vivenciar,

como a dor, a fantasia, a expectativa, a simpatia, etc. No entanto, é atribuida a

30 Empatia: O termo “empatia” tem sua origem nas cenas do teatro grego: empatheia é composta de
én (em, dentro) e pathos (paixdo, afeto, sofrimento, sentimento), e significa sentir por dentro. Na
relacdo emotiva de coparticipacdo que se da na cena entre o ator e 0 espectador, estabelece-se um
vinculo de imedesimacao e de envolvimento através de gestos, posturas e tons de voz, e essa
experiéncia nos diz que ndo se trata de um simples mecanismo automatico, mas sim de acolher algo
‘dentro’ por meio da coisa ‘externa’, de reconhecer a modalidade qualitativa de um sentir levando-a
no préprio centro experiencial originario.
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empatia o carater essencial que nos leva até a vivéncia do alheio, a fim de conhecer,
perceber e sentir a esséncia de sua vivéncia, que se manifesta em nossas vidas
como um dar-se préprio a estes sujeitos, e este encontro com o outro conduz a se

identificar. A esta relacdo de entendimento é dada a tarefa da empatia.

4.2 O SER HUMANO: UMA PESSOA ESPIRITUAL

A reflexdo sobre a pessoa deficiente ndo se fixa apenas no estabelecimento
de leis que defenda seus direitos e sua dignidade. Priorizamos em nossa pesquisa
captar a esséncia especifica do ser humano, traduzida por nés como uma “pessoa
espiritual” (RUS, 2015, p.30). A guestdo que nos colocamos € como captar o
sentido da pessoa, o0 seu desvelamento, a sua manifestacdo? Interrogar-se sobre o
sentido da pessoa com deficiéncia requer por parte do educador/pais colocar em
marcha uma visao educativa impregnada de uma espiritualidade.

Educar entéo significa guiar os outros seres humanos, de modo que eles se
tornem aqueles que eles devem ser. Nao se pode fazer isso, portanto, sem
saber 0 que é o ser humano, a que ele se assemelha, para o que ele deve
ser guiado e quais sdo os caminhos previstos. [...] ha insisténcia sobre a
dimenséo interior do ser humano, pois a educacdo € aqui compreendida
como uma formacao integral da pessoa em base a sua interioridade (RUS,
2015, p.30).

A educacdo nada mais é do que um processo de atualizacdo das
potencialidades da pessoa, processo de incansavel aperfeicoamento. A educacgéo
sempre se encarna no espaco concreto de uma relagéo. Cuidar dessa relagéo exige
do educador que ele leve em conta as condi¢des reais da existéncia das pessoas
gue lhe sdo confiadas, mantendo, para isso, o dialogo aberto entre os diferentes
membros da comunidade educativa.

Por isso, a educacdo deve sempre ser acompanhada de uma
responsabilidade partilhada, pois ela visa a formacgdo integral, ou seja, € um
processo criativo que se enraiza na interioridade. A espiritualidade da pessoa se
expressa como abertura/receptividade, em direcdo ao interior (o retornar para si) e

em direcdo ao exterior (saber algo diferente de si mesmo: 0 mundo, 0S outros).
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Deste modo, é possivel pensar uma profunda relacdo entre educacédo-

espiritualidade-deficiéncia, pois, segundo Saad, Masiero e Battistella (2001, 2001, p.

2):

A espiritualidade é aquilo que da sentido a vida, e € um conceito mais amplo
gue religido, pois esta é uma expressao da espiritualidade. Espiritualidade é
um sentimento pessoal, que estimula um interesse pelos outros e por si, um
sentido de significado da vida capaz de fazer suportar sentimentos
debilitantes de culpa, raiva e ansiedade.

Convém dizer que a espiritualidade traduz um modo de ser, uma atitude

essencial que acompanha o ser humano em seu cotidiano. Neste cenério, Saad,

Masiero e Battistella (2001) explicitam que:

Religiosidade e espiritualidade estéo relacionadas, mas nédo sao sindnimos.
Religiosidade envolve um sistema de culto e doutrina que é compartilhado
por um grupo, e, portanto, tem caracteristicas comportamentais, sociais,
doutrinarias e valorais especificas. Espiritualidade esta relacionada com o
transcendente, com questdes definitivas sobre o significado e propésito da
vida, e com a concepg¢do de que h& mais na vida do que aquilo que pode
ser visto ou plenamente entendido (SAAD; MASIERO; BATTISTELLA, 2001,

p. 3).

Para Jung (2015, p. 12), espiritualidade é:

Um termo carregado de significados. Etimologicamente esse conceito esta
ligado ao termo latino ‘spiritus = espirito’ e significa ‘cheio de espirito’ ou
inspirado/animado’ — como orientacdo ou praxis vital intelectual-espiritual. A
espiritualidade se refere a todas as formas de religiosidade,
independentemente de confissdes e igrejas, e é tida hoje como o conceito
superior que abrange uma pluralidade de fenémenos religiosos. Sinteses e
associagdes novas, orientais e ocidentais, surgem em muitos lugares.

Em geral, a antropologia da espiritualidade € hoje desenvolvida pelas ciéncias

psicolégicas e sociais da religido, que procuram descrever e explicar as diversas

facetas do fendmeno religioso nas mais variadas tradicbes historico-cultural da

humanidade, a partir do que se pode saber do que é o ser humano, de sua

psicologia e de seu comportamento social, comunitaria, politico e econémico.

Com efeito, “ao olharmos a espiritualidade exclusivamente dentro das

religides, ou seja, no sentido tradicional do termo, observaremos um individualismo,

que dificulta o didlogo como outro e a aceitacdo de denominadores comuns de
diferentes tradigbes” (INCONTRI E BIGHETO, 2010, p. 73).

Para Incontri e Bigheto (2010, p. 74), no campo estrito das religides,
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espiritualidade é:

Vinculada a forma do ser humano viver na historia, insere-se no que hoje
denominamos cultura, cujo estudo é sumamente esclarecedor das mais
diversas formas de viver em face das realidades e dos valores que animam
a vida verdadeiramente humana.

A questdo teologica da espiritualidade deve basear-se na concepcao
antropoldgica latente na forma como se vé o ser humano nessa tradicdo. Em outros
termos, as raizes antropoldgicas da teologia € que a definem como crista. A
espiritualidade € inerente a cultura de que um dos principais tracos do ser humano é
estar sempre inserido num determinado contexto. Um fato essencial para a
compreensao da evolucdo do ser humano é precisamente o encontro da cultura
biblica.

Nesse sentido, a espiritualidade esta relacionada ao modo que uma pessoa
coloca a fé interior (divino e transcendente), no seu modo de viver, ou seja, como ela
pratica aquilo que cré. Portanto, “espiritualidade é aquilo que produz no ser humano
uma mudanga interior” (DALAI LAMA apud BOFF, 2001, p. 75). A espiritualidade é
definida nesta pesquisa como “relativa ao espirito”, ou seja, o que tem carater
transcendente, mistico ou religioso.

Nesse sentido, ressalta-se que a espiritualidade pode ser compreendida

como:

Uma busca de significado e sentido para a vida, em dimensdes que
transcendem o tangivel, que elevam o coragdo e o sentir humanos a
experiéncia com algo maior que 0 seu existencial, podendo ou néo estar
relacionada a uma pratica religiosa formal (TAVARES, 2013, p.42).

Se espiritualidade é a busca para o sentido da vida, entdo poderiamos dizer
que toda pessoa humana possui “espiritualidade”. Assim, frente a deficiéncia de um
filho e de uma filha, os pais e maes buscam estratégias frente a espiritualidade para
o enfrentamento de situacdes do dia a dia.

Ao responderem a pergunta n° 04, se a espiritualidade assume um sentido no
contexto de enfrentamento diante de um/a filho/a com deficiéncia, 61% dos pais
responderam que sim, a espiritualidade assume papel importante no contexto de
enfrentamento quando se tem um/a filho/a com deficiéncia, 23% disseram que a

espiritualidade ajuda um pouco, 15% responderam que ndo acreditam que a
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espiritualidade ajuda no enfrentamento das dificuldades por ter uma pessoa com

deficiéncia e 1% nao opinou.

Tabela 6. Espiritualidade versus estratégia de enfrentamento
Nem um pouco Um pouco Muito Nao respondido TOTAL

Nem um
pouco

15
Um pouco 23

Muito 61
N&o
respondido

TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

Para a maioria dos pais e mées entrevistados, a espiritualidade assume papel
importante no contexto de estratégias no enfrentamento da deficiéncia de seus
filhos. No contexto da educacédo especial o publico envolto estd sempre a procura de
um saber “porque” e “quando”.

Mas também se observa que sdo 0s pais e as maes que estdo em busca de
estratégias para os filhos e, muitas vezes, as encontram na espiritualidade. Tal
posicionamento justifica a crenca da espiritualidade com um sentido mais amplo da
vida que contempla amor, reveréncia e confianca.

Embora pais e maes tenham opinado que a espiritualidade ajuda no
enfrentamento da deficiéncia dos seus filhos/as, ha uma divergéncia quanto ao
posicionamento deles.

Quando perguntado (n°® 02) se haviam procurado a espiritualidade quando
souberam que teriam um filho e/ou uma filha com deficiéncia, 39% responderam que

nao, 29% um pouco, 31% disseram que sim e 1% na&o opinou.
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Tabela 7. Espiritualidade versus deficiéncia
Nem um pouco Um pouco Muito Nao respondido TOTAL

Nem um
pouco

39
Um pouco 29

Muito 31
N&o
respondido

TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

Apesar de 0s pais e maes procurarem apoio na espiritualidade, ndo ha como
negar que a deficiéncia pode provocar desespero, que é inevitavel e ndo sera
esquecida, tendo que conviver com ela diariamente. A deficiéncia esta presente na
familia, conduz pais e maes a mudarem seu estilo de vida para acompanhar seus
filhos/as, do contrério ficardo discriminados e autos solados.

Segundo Buscaglia (2006), a maior parte dos pais da pessoa com deficiéncia

em algum ponto se encontrara entre estes dois extremos, pois:

Independente de qual seja a forca de uma pessoa, dificilmente ela se
encontra de fato preparada para se defrontar com o desespero real. Uma
mulher nunca entra em um hospital para dar a luz um bebé& emocionalmente
preparada para a eventualidade de uma crianca deficiente. Esses
pensamentos podem lhe ocorrer, mas seréo logo abandonados. As chances
de que ela tenha um bebé saudavel, como ela idealiza, sdo muitas. Com
certeza ela ndo esta pronta para o conhecimento de que seu filho talvez
tenha de viver com uma deficiéncia por toda a vida, a qual podera impor
limitagBes permanentes a todas as atividades e que exigird dela, assim
como dos outros membros da familia, tempo, energia e dinheiro em
proporcoes extraordinarias (BUSCAGLIA, 2006, p. 105).

Neste caso, 0 processo de lamentagcdo, detonado pela primeira tomada de
consciéncia da deficiéncia, € basicamente formado por lagrimas, decepcdo e
descrenca, que, muitas vezes, leva-os a expressarem o desejo de que o problema
nao existisse. No entanto, para outros pais e maes, a espiritualidade representa o
meio escolhido para enfrentar a dor e o sofrimento.

Boff (1999) explicita que a espiritualidade é a atividade pela qual o ser
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humano sente-se ligado ao todo e percebe o fio condutor que liga e religa todas as
coisas para formarem um cosmos.

Se falarmos da fragilidade das familias que estdo inseridas no contexto da
Escola Sdo Francisco de Assis, como pensar a relacdo entre Educacdo e
espiritualidade? Segundo Incontri e Bigberto (2010, p. 68), “a historia das relagdes
entre religido e educacgédo é das mais controvertidas e causa imediata de repulsa em
muitos dos que consideram que a escola € o ultimo lugar em que se deve falar do
assunto”.

Portanto, concordamos com Tavares (2013, p. 45) quando ele diz que: “o
homem é ser de relacdo e as principais categorias para a vida em dialogo se
apresentam como: reciprocidade, acdo totalizadora, subjetividade, responsabilidade
e decisaol/liberdade” Assim, nesta relacdo de dialogo, a pessoa é capaz de fazer a
experiéncia de “estar” ao lado do outro, que muitas vezes sofre a mesma dor, mas
de forma diferente. Nesta relacdo existente dentro da instituicdo (pais/filhos;
pais/pais; pais/funcionarios), ao perguntar se eles se preocupam com 0S que as
outras pessoas esperam deles (n° 06), obtivemos os seguintes resultados: 55% dos
pais responderam que ndo Se preocupam nem um pouco com O que as pessoas
esperam deles, 24% disseram gque se preocupam um pouco e 21% assinalaram que
se preocupam muitissimo com o que as pessoas esperam deles frente ao cuidado

dos seus filhos.

Tabela 8. Expectativa das pessoas
Nem um pouco Um pouco Muito N&o respondido TOTAL

Nem um
pouco

55
Um pouco 24

Muito 21
Nao
respondido

TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

Acredita-se que esta relacdo de confiabilidade que a maioria dos pais tem

com a escola possa leva-los a ndo se preocupar com 0 que as pessoas esperam
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deles.

Segundo Souza (2013, p. 125), “na sociedade contemporanea percebe-se
uma forte presenca de espiritualidade” a julgar pela conjuntura atual onde muitos
valores estdo contrarios. As pessoas acreditam em “algo” ou “alguém” que Ihe de
sentido a vida, principalmente as familias das pessoas com deficiéncia. Muitas
vezes, a verdade escondida da condicdo humana é revelada pela presenca das
pessoas com deficiéncia ou por pessoas e grupos sociais que sofrem outros tipos de
exclusdo ou marginalizacdo. Isto é: o ser humano na sua bela imperfeicdo, que o
torna diferente e instigante, permanece escondido na sociedade de mercado que
vivemos. Enquanto isso, aqueles para quem as diferencas sdo mais evidentes,
ocupam o cenario e recebem os olhares mais certeiros e excludentes.

Freire (2001, p. 29) pressupbe que “sonhar €& imaginar horizontes de
possibilidades; sonhar coletivamente € assumir a luta pela construcao das condicdes
de possibilidades”. Neste sentindo, os pais e as maes dos estudantes com
deficiéncia vado construindo teias que as fortalecem frente as dificuldades
encontradas no dia a dia. Quando os pais e as mées vdo ao encontro do outro,
contribuindo com suas experiéncias Unicas, tornam-se pessoas diferentes, com
forcas e fraquezas, temores e amores, fixacdes e necessidades, desejos e sonhos.

Para Frankl (2008, p. 135), “quando a pessoa se esquece de si mesma,
dedicando-se a servir uma causa ou a amar outra pessoa, mais humana sera e mais
se realizara”. Pais e maes da pessoa com deficiéncia buscam muitas vezes este
aporte na “espiritualidade”. Procuram aprender, discernir e tomar decisdes a partir
do que vivenciaram.

Neste sentido, a espiritualidade se apresenta como o cultivo daquilo que é
préprio do espirito que é sua capacidade de projetar visdes unificadoras, de
relacionar tudo com tudo, de religar as coisas entre si e com a Fonte originaria de
todo o ser. Cultivar e compreender a espiritualidade do homem é de suma
importancia para o cuidado, pois é da espiritualidade, que o0 homem conhece sua
conexdo com o Todo. Neste cuidar afetivo, consiste um modo de viver, de ser, de se
expressar expresso em uma postura ética frente ao mundo. Ou seja, um

compromisso com a promocao da cidadania.
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4.3 UMA EDUCACAO PARA A ESPIRITUALIDADE

A introducédo da espiritualidade na construcdo de um curriculo interdisciplinar
nao gera mais certa estranheza como ha uma década. Porque a espiritualidade nao
esta somente ligada a religido, mas também esta ligada as qualidades espirituais,
humanidades, virtudes, tais como: bondade, generosidade, cooperagcdo, dentre
outras. O ser humano e mais especificamente, o educador precisa se humanizar,
desenvolver suas possiblidades e capacidades. Este entendimento de educacéo
deve incorporar objetivos educacionais, que serdo atingidos por meio da
consideracdo dos aspectos mentais, emocionais, corporais, relacionais e
transcendentes do ser humano. A espiritualidade €, portanto, aquilo que, em nés ou
além de nds, nos toca incondicionalmente a vivermos de um modo que supere a
visdo estreita dos nossos desejos de preferéncias egocéntricas.

Outra reflexdo que emerge em nossa pesquisa é acerca do tema gestao e
espiritualidade. Segundo Murad (2002), hoje o termo “Gestdo” tornou-se uma
palavra chave para as organizacfes e grupos sociais. Para o autor:

Alguns gestores de empresas que atuam no mercado (ditas comerciais)
estdo percebendo que é necessario algo mais para si e sua organizagéao.
N&o querem deixar para a posteridade somente a histéria de seu sucesso.
Perguntam-se qual a contribuicdo das organizagdes para uma “terra
habitavel”, buscam um modelo de gestdo que articule bons resultados com

qgualidade de vida, ndo somente para os clientes, mas também para si
préprios e seus colaboradores (MURAD, 2012, p. 11-12).

No caso da AFECE, ndo poderiamos dispor desta tematica, pois a associacao
tem como finalidade criar, manter e ampliar programas nas areas de Educacéo,
Saude, Assisténcia Social, Esporte, Cultura, Estudos e Levantamento e Andlise
Estatisticas Sociais que atendem cidadéos especiais com diagndstico de deficiéncia
de alta especificidade associada ou ndo a outras deficiéncias e respectivas familias,
com exceléncia. Para chegar e manter este grau, é preciso investir em pessoas e
humanizadas.

Algumas instituicées nascem com o objetivo de superar o modelo fabril, como
as ONGs (organizacdes ndao-governamentais), que existem para ajudar a sociedade.
Dentro dessas primicias a AFECE, nasce e desenvolve a partir de um ideal, de uma
mistica, o desejo de contribuir para uma sociedade mais humanizada. Os objetivos
séo:
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| — Adotar modelo de gestao socialmente responsavel que vise o resgate da
cidadania de pessoas especiais e de suas familias, e que favoreca a
captacdo de recursos para sua manutencao e de projetos de ampliacdo que
beneficiem diretamente a clientela atendida.

Il — Incentivar e promover programas socioeducativos voltados para a
comunidade assistida e de pessoas carentes, assim como aos assistidos
pela entidade, atuando como um agente de inclusao social.

Il — Incentivar profissionais, empresas e instituicbes e dar a
profissionalizacdo das pessoas envolvidas com a Associagao.

IV — Promover intercAmbio com instituicdes que fomentam a educacéo.

V — Atender com exceléncia o cidaddo especial (ESTATUTO DA
INSTITUICAO, 2017, p. 4/24).

A AFECE, para obter e manter o Titulo de Filantropia, na execucédo de suas
atividades, ndo possui vinculo com partidos politicos e com entidades religiosas.
Através de uma gestdo que assume a responsabilidade e lisura, de liderar pessoas e
envolvé-las de forma que assumam a sua responsabilidade e se sintam estimuladas
a dar o melhor de si. Dada a adocdo de uma gestdo democrética, a Associacao,
toma por base a construcdo de um projeto social-técnico-pedagdgico coletivo que
requer uma liderancga flexivel capaz de compartilhar seu poder decisoério entre todos
0s segmentos da entidade na conducdo do processo ensino-aprendizagem,
estimulando seus participantes a interagir nesse processo e confiando a
responsabilidade do progresso do aluno ao grande grupo.

Assim sendo, Associacdo Franciscana de Educacdo ao Cidadao Especial —
AFECE, a lideranca segue principios na tomada de decis6es. O Plano de Acado da
Direcdo da AFECE (2017), em sua pratica educacional, contempla os principios,
objetivos e metas do contido no Projeto Pedagdgico da entidade e em consonancia
com os Parametros Curriculares Nacionais do Ministério da Educacao, Secretaria
da Educacéo Especial (2001), que preconiza a universalizacdo do atendimento geral
com qualidade a todas as pessoas com deficiéncia intelectual associada ou nao a
outras deficiéncias, indistintamente, compactuando com o Programa Nacional “Toda
a Crianca na Escola”.

Almejamos a inclusdo social de nossos cidadéos especiais, ja que muitos se
encontram marginalizados de seu contexto familiar e social em detrimento das
complicagbes que apresentam no quadro geral de desenvolvimento global. Para
tanto, propomos uma pratica pedagodgica voltada as necessidades emergentes de

pessoas especiais, respeitando-as dentro de uma visao social e ética.
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Para Murad (2012, p. 71), “gestao € a habilidade e a arte de liderar pessoas e
coordenar processos, a fim de realizar a missdo de qualquer organizagao. O termo
‘gestdo’ é a traducdo atualizada da palavra inglesa management”. Muitas das
organizacdes pensam que sao autbnomas. Para Dalai-Lama (2009, p. 18-19), esta é
uma visdo equivocada. As organizacdes dependem umas das outras, necessitam de
seus funcionérios, seus clientes, fornecedores e de instituicdes financeiras. Assim,
fundamental reconhecer sua dependéncia, pois uma organizacdo ndo € uma soma
de individuos que a integram, ela é muito mais que isso.

Essa capacidade de liderar levou a escola a assumir uma gestdo democrética
gue remete seus componentes a uma acao colegiada onde sdo envolvidos 0s
interessados no processo. Neste compromisso, sdo ouvidos voluntarios, pais,
profissionais e estagiarios da entidade através de encontros sistematicos onde séo
colocados em pauta assuntos pertinentes ao seu funcionamento e que se referem
diretamente ao atendimento do cidad&do especial, além de todo trabalho preventivo e
de conscientizacdo das causas de deficiéncias. Entretanto, a gestdo nado é
patrimdnio das empresas.

Neste processo, a direcdo assume um papel de mediador das relacdes entre
escola-familia-comunidade, todos sdo convidados a refletir sobre as causas das
deficiéncias, a compartilhar dos problemas educacionais e das possiveis
reformulac6es metodoldgicas necessarias a dinamica da entidade.

O gestor tem por funcdo assegurar as unidades de trabalho nas éareas
administrativas, técnica, pedagogica e operacional, acompanhando e fortalecendo
as relacdes entre os setores, promovendo o desenvolvimento profissional dos seus
colaboradores (funcionérios, estagiarios e voluntarios) incentivando-os a pesquisa e
a formacao continuada e a contribuir com ideias inovadoras, visando valorizar a
qualidade do atendimento dispensado na entidade, aos alunos e suas familias.

Ao analisarmos as respostas a pergunta, dadas pelos pais e maes, se a
espiritualidade contribui na promocdo da qualidade de vida da familia a partir do
contexto escolar (n° 10), averiguamos que 63% dos pais e maes entrevistados
corroboraram dizendo que a espiritualidade € uma forgca motriz no enfrentamento
das dificuldades apresentadas no dia a dia, 31% acreditam que a espiritualidade
ajuda um pouco, 6% responderam que a espiritualidade n&o contribui na promocéao
da qualidade de vida da familia.
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Tabela 9. Espiritualidade e qualidade de vida a partir do contexto escolar
Nem um pouco Um pouco Muito N&o respondido TOTAL

Nem um
pouco

6
Um pouco 31

Muito 63
Nao
respondido

TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

A Associacdo Franciscana de Educacdo ao Cidadao Especial - AFECE
objetiva garantir o trabalho administrativo, técnico, pedagogico e operacional das
unidades executoras da entidade, valorizando e oportunizando ao maximo o
desenvolvimento das competéncias de todos os envolvidos na sua dinamica geral.
Ela objetiva acompanhar e fortalecer as relacbes entre os setores, promover o
aperfeicoamento profissional dos funcionarios, voluntarios e estagiarios,
incentivando-os a realizar projetos que contribuam para a incluséo social e o resgate

da cidadania da pessoa com deficiéncia e de sua familia.

Tabela 10 — Espiritualidade e propdsito de vida
Nem um pouco Um pouco Muito Nao respondido TOTAL

Nem um
pouco

5
Um pouco 25

Muito 70
N&o
respondido

TOTAL 100

Fonte: Autora, 2017.

A partir dos dados, pode-se afirmar que a espiritualidade torna-se algo
importante & medida que as pessoas e as instituicbes superam a cultura das

aparéncias e da exterioridade. Com base na proposta de Murad (2012, p.128),
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guestionamos pais e as maes se haviam procurado apoio, for¢a, orientacdo e um
propésito de vida na espiritualidade (n°® 09). Dos dados coletados, constatou-se que
70% dos pais e mées responderam que sim, 25% disseram que procuraram pouco a
espiritualidade e 5% afirmaram ndo procuraram a espiritualidade frente ao problema
do/a filho/a com deficiéncia.

Isso nos permitiu inferir que a qualidade dos resultados, assim como as
mudancas que vao acontecendo no ambito da familia da pessoa com deficiéncia,
dependem nédo somente do gerenciamento que a familia faz do processo como um
todo, mas também como a instituicdo escola conduz esse processo. Percebemos
que, no dialogo entre pais e instituicdo, cresce também a efetivacdo do seu papel:
pai, mée e gestor.

Dessa forma, o dialogo s6 pode advir se existir uma verdadeira reciprocidade,
quando a pessoa € capaz de fazer a experiéncia de estar “ao lado do outro”, sem,

entretanto, abrir mao daquilo que Ihe é proprio e intransferivel.

4.4 EDUCACAO E ESPIRITUALIDADE: PESSOAS COM DEFICIENCIA, SUA
INVISIBILIDADE E EMERGENCIA

A nocédo de incluséo tem sido compreendida de diversas maneiras quando
aplicada a escola. Os diversos significados que Ihes sao atribuidos devem-se ao uso
de termos para expressar fins diferentes, sejam eles pedagdgicos, sociais, filoséficos
dentre outros. Por se tratar de um assunto recente, que data dos anos 1960, a
inclusdo sofreu influéncias que caracterizam e reconsideram outras ideias, como
escola, sociedade e educagédo. O processo de inclusdo causa uma mudanca de
perspectiva educacional, pois ndo se limita a ajudar somente os alunos com
dificuldades nas escolas, mas apoia a todos, pois a meta da inclusado é envolver a
comunidade educativa como um todo. Garantir oportunidades, direitos iguais nao
significam garantir tratamento idéntico a todos, mas, sim, oferecer a cada individuo
meios para que ele desenvolva o maximo de suas potencialidades.

Sabemos que o atendimento as necessidades escolares da crianca brasileira
em varias partes do pais atualmente € péssimo. Embora as politicas publicas
tenham feito progressos, sdo ainda deficientes. Para Favaro (2002, p. 35), é

necessaria a adaptacdo de métodos de ensino “inclusive criangas com dificuldades
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intelectuais é tudo o que a escola atual precisa finalmente oferecer um ensino de
qualidade no Brasil; as escolas precisam disso para ontem, tendo ou ndo pessoas
com deficiéncia mental nas salas de aula”. Ademais, “governo, comunidade, pais,
dirigentes, profissionais da educagcdo sdo importantes para que se alcance éxito
neste trabalho, mas com certeza, o professor € o alicerce da construcdo de uma
sociedade democratica que possibilitara a educacéo para todos” (FAVERO, 2002, p.
23).

Além disso, faz parte da competéncia da familia da pessoa com deficiéncia:
acompanhar o processo de desenvolvimento do filho e/ou da filha; entender que é
igual, mas diferente, é deficiente, mas ndo doente; manter a equipe escolar
informada sobre as particularidades que lhe sejam importantes; conhecer e
participar da vida escolar, mantendo-se proxima do cotidiano dos filhos e
professores.

E importante ressaltar que o principio fundamental da inclus&o é a valorizag&o
da diversidade. Cada pessoa tem uma contribuicdo a dar. Portanto, passa a ser
indispensavel no processo de redescoberta do ser e das possibilidades de
superacdo das dificuldades apresentadas diante de um filho e/ou filha com
deficiéncia intelectual, a importancia da espiritualidade, do didlogo em cada familia e
na comunidade.

Ainda, sobre o processo de inclusdo, é importante salientar que, em cada
época, supde-se o0 entendimento de que a visdo sobre a deficiéncia é social e
historicamente construida. Isso significa dizer que, em cada momento historico, ela
foi vista de uma determinada maneira, dependendo da cultura, do acesso as
informacdes, crencgas, convicgdes e entendimentos. O que se tem observado é que
religido ndo se apresenta apenas como um lugar de busca de uma espiritualidade,
mas também como ponto de encontro para convivéncia entre as familias com
pessoas com deficiéncias.

Ademais, a vida religiosa também é muito importante para o bem-estar das
pessoas, visto que faz parte do convivio social e humano que este direito de
frequentar e se associar religiosamente ndo pode ser negado aqueles que possuem
alguma deficiéncia. Ao questionar 0os pais e as maes sobre sua espiritualidade,

obtivemos o0s seguintes resultados: 38% se consideram religiosos, 27%
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espiritualizados, 34% apontaram ser religiosos e espiritualizados e 1% respondeu
gue néo possui nenhuma religido.

A esse proposito, o IBGE, censo 2010, aponta que, desde o primeiro
recenseamento de ambito nacional até a década de 1970, o perfil religioso da
populacdo brasileira manteve como aspecto principal a hegemonia da filiacdo a
religido catélica romana, caracteristica herdada do processo de colonizacao do Pais.
Apontava “que as demais religides praticadas no Brasil, resultantes dos varios
grupos constitutivos da populagao, tinham contingentes significativamente menores”
(IBGE, 2010, p.89). Mas o Uultimo censo de 2010 mostra o crescimento da
diversidade dos grupos religiosos, revelando uma maior pluralidade nas areas mais
urbanizadas e populosas do Pais, observando uma tendéncia a reducdo dos
catélicos, embora tenha permanecido majoritaria e, ha um aumento significativo do
seguimento da populagdo que declaram ser evangélica. Também indicou o aumento
do nimero de pessoas que professam ser espiritas.

Quando perguntamos sobre a religido dos pais e das maes, ndo hesitaram em
responder a qual denominacdo pertenciam. Obtivemos o seguinte quadro: 47% dos
pais sdos catolicos, tendo maior representatividade entre as outras religides, sendo
que 34% sao evangélicos, 6% sao espiritas, 3% disseram pertencer ao
pentecostalismo e 10% sem religido.

A deficiéncia trara a familia novas exigéncias que, muitas vezes, impdem um
preco e um tempo, gasto de energia fisica e emocional. Para Simard (2016), o
sofrimento faz o coragéo abrir-se para Deus, e, neste abrir-se, Deus se faz presente.

O Papa Francisco, na Missa de Solenidade do Sagrado Coracdo de Jesus,
falou varias vezes em sua homilia sobre o amor de Jesus pela humanidade.
Enfatizou que um amor que se manifesta mais nas obras do que nas palavras e €,
sobretudo, mais dar do que receber.

Neste universo da deficiéncia, muitos pais e maes refugiam-se em uma
relacdo forcada, de dependéncia mutua com as criangas, e, nesse dar-se e receber,
configura o amor verdadeiro. Francisco também evidencia outro aspecto do amor de
Deus, citando um trecho do Livro do Profeta Ezequiel: “o cuidado pela ovelha

perdida e por aquela ferida e doente”. Ele traduz esse cuidado como:

Ternura!l O Senhor nos ama com ternura. O Senhor conhece aquela bela
ciéncia dos carinhos, a ternura. Ndo nos ama com as palavras. Ele se
aproxima e nos da o amor com ternura. Proximidade e ternura! E este é um
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amor forte, porque nos faz ver a fortaleza do amor de Deus (PAPA
FRANCISCO, HOMILIA 07/06/ 2013).

O amor deve, assim, fazer-se proximo do outro, pois as experiéncias é que
possibilitam um contato mais intimo com as pessoas. Ai, sim, estd a vitoria, a
capacidade de apreciar o filho e/ou a filha com deficiéncia.

No que tange a troca de religido, dos 100 pais e maes que responderam ao
questionario, 33% disseram que sim, que tinham trocado de religido, 77%
responderam que n&o.

Desses que trocaram de religido, a maior incidéncia era de catélicos com
29%. Para entendermos melhor o que levou os pais e mées trocarem de religido,
elaborou-se um gréfico com as categorias que mais se predominavam no material

estudado.

Grafico 1 — Motivos que levaram os pais e mées a trocarem de religido

Motivos que levaram os pais e maes a trocarem de religido
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0
Cura, conheciJesus, Pro ndo acreditar, Por causa do esposo, Por opg¢do, me senti Mudar por mudar, ir
conhecimento descrenga, falta de acompanhar bem I3, queria por ir, mudei
crencga companheiro,

relacionamento

M Pais e mdes

Fonte: Autora, 2018.

Percebe-se que os motivos que levaram os pais e as méaes a trocarem de
religido envolvem o contexto familiar. Mesmo trocando de religido, os pais e as maes
afirmam terem sentido um fervor religioso em suas vidas frente a deficiéncia de seus
filhos e suas filhas. Muitos relatam que, por ndo se encontrarem, ou por terem
nascido e crescido na religido de seus pais, s6 mais tarde decidiram seguir seus
proprios passos. Observa-se que alguns dos entrevistados buscaram na religido um
ambiente onde pudessem sentir-se melhor consigo mesmos e com as outras
pessoas, mas também pudessem compreender e entender o Evangelho, por
estarem, mais ligados a Deus.
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4.4.1 A vivéncia e a percepcéo da familia diante da deficiéncia

A melhor coisa que a familia pode fazer por seus filhos é expressar a sua
condicdo humana em todas as acepcdes do termo. Se a pessoa com deficiéncia nao
tem condi¢cBes de buscar seu préprio crescimento, que alguém o faga em seu nome,
uma vez que a palavra-chave para o processo de crescimento encontra-se 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.

A chegada de um novo componente na familia € sempre um momento de
esperar e de reestruturacdo na organizacdo familiar. Abarca um lento e gradual
movimento de preparacdo do espaco familiar para a vinda de uma nova pessoa. Sao
mudancas que ocorrem nos aspectos emocional, comportamental, fisico, social e
econdmico.

A deficiéncia, muitas vezes, ndo € percebivel no nascimento e, por isso, sé &
evidenciada no fim da primeira infancia, quando os pais percebem que as funcdes
pré-intelectuais ndo sdo adequadas, o sentar, ficar em pé, dar os primeiros passos
sem apoio, enfim acontecimentos que se esperam serem normais no
desenvolvimento de uma crianca. Diante disso, a familia, muitas vezes, néo
expressa de maneira consciente estas observacdes, surgem somente suspeitas, e
elas esperam uma avaliacdo ou um diagndstico.

Para Pfanner (2008, p. 135), a partir dessa suspeita comeca:

Uma modificacdo profunda das relagbes entre crianga e seus pais: a
desilusdo (chamada ‘feriada narcisica’) por um filho ter a possibilidade de
ser deficiente e, portanto, bem diferente do sonhado e esperado, que induz
o desconforto, a desconfianca, a perda da estima e da autoestima e, como
resultado, reduz a iniciativa e as capacidades de investimento afetivo —
consequéncias comuns também nos pais mais conscientes.

Essa espera acaba produzindo impacto pela noticia de algo diferente do
idealizado e, muitas vezes, provoca duvidas, ndo aceitacdo, nos pais em relacéo a
sua proépria capacidade de acgéo, forcando mudanca de papéis e projetos de vida,
desestabilizando a rotina dessa familia. Diante do exposto e supondo que, na
AFECE, os pais vivenciam a deficiéncia de seus filhos, ao fazer a pergunta nimero

1, da lll parte do questionario, em comparacdo com as outras pessoas (pais e maes
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de pessoas com deficiéncia), vocé diria que tem muitos ou poucos problemas?
Ao analisar as respostas, constata-se que 0s pais e mées tém poucos
problemas em comparacdo aos outros pais. A seguir, destacamos alguns dados

desta pesquisa:

Gréfico 2 - Em comparacédo aos outros pais e maes com filhos com deficiéncia, vocé diria que tem
muitos ou poucos problemas?

Em comparag¢do com aos outros pais e maes com filhos com
deficiéncia, vocé diria que tem muitos ou poucos problemas?
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0
Poucos problemas, Desafios, presente de N3o tenho N3o consigo avaliar, Problemas de ordem
privilegiada, ndo Deus, mais problemas, situagdes muitos problemas, pedagdgica, estamos
sofro amor,nada de que dificeis, desafios bastante aprendendo, apredi

com Deus nos da que
ndo possamos vencer

M Pais e maes

Fonte: Autora, 2018.

A maneira como o0s pais enfrentam os problemas, diante da deficiéncia de
seus filhos, da sentido a vida. Segundo os relatos, a apatia principalmente dos
familiares, a ndo compreensao é que gera situacdes desfavoraveis em comparacao
aos outros pais. Assim, 0s pais e maes buscam um mecanismo de superprotecéo da
realidade e toda a atengéo concentra-se em torno de um unico objetivo.

Diante disso, constatamos que a vivéncia da sensibilidade, pela pessoa
humana, perpassa qualquer situagéo, pois compreender o0 que 0 outro vive, a dor, 0
sofrimento, o amor, a fraternidade, a solidariedade, a alegria sdo exemplos de viver
0 eu profundo.

Considerando as respostas dos pesquisados, podemos chegar a conclusao
gue, mesmo estando vivenciando a deficiéncia dos seus filhos, os pais e as mées
encontram a capacidade de se adaptar a um meio ambiente instavel, de crescer e
ainda ver a dificuldade no outro. Os pais e as mées nao fecham os olhos para os

problemas, mas aprendem com eles.
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4.4.2 Situagdes de ambiente

No contexto familiar ou comunitario, os pais e/ou responsaveis das pessoas
com deficiéncia podem nao se sentirem ambientados, causando um desconforto, ou
até mesmos muitas vezes “fora do lugar’. O mundo moderno é exigente. Em
decorréncia disso, h4 uma maior preocupacédo, pois os filhos especiais denotam
maior dependéncia dos pais e das maes, trazendo muitas cobrancas dos familiares
e da sociedade. Ao nos reportamos aos pais e maes, indagamos se eles sentem
“fora do lugar” em situagbdes sociais, por ter um filho e/ou uma filha com deficiéncia
intelectual. As dificuldades encontradas pelos pais e mées estéo relacionadas com

a socializacéo dos filhos e das filhas.

Grafico 3 — Em situagbes sociais, vocé se sente fora do lugar, por ter um filho e/ou uma filha com
deficiéncia?

Em situacoes sociais, vocé se sente fora do lugar?
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Ndo de forma alguma, ndo hoje, Sim, bastante, muito, um pouco  Em algumas situacdes, depende do
hoje em dia ndo lugar, procuro me adequar

B Pais e maes

Fonte: Autora, 2018.

Observa-se que a maioria dos pais e/ou mées nao se sente ou sentiu-se “fora
do lugar” por ter uma pessoa com deficiéncia, pois tem que lidar com as pressdes
externas, uma vez que a sociedade segrega o diferente, tratando-o como
incapacitado. As reacdes dos pais sdo particularmente importantes e podem atingir
outros membros da familia, especialmente a mae, recaindo sobre ela a
responsabilidade de “cuidar” do filho.

Percebe-se que alguns dos pesquisados mudaram seus planos de vida em
funcdo do nascimento de uma crianca com deficiéncia, 0 que nem sempre é

necesséario, pois o cotidiano oferece uma variedade de possibilidades e
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oportunidades que, se bem aproveitadas e adaptadas, podem favorecer o processo
de desenvolvimento da crianga.

A escola Sao Francisco de Assis, no seu atendimento, proporciona atividades
pedagogicas com adaptacdes curriculares significativas buscando alcancar em seus
alunos maior autonomia que possibilite a inclusdo social. Assim, os pais também
podem utilizar, com criatividade, as rotinas domésticas, mas, no convivio com 0s
pais e/ou responsaveis o que observamos € o contrario, visto que, muitas vezes, 0s
pais produzem uma convivéncia tdo impregnada das limitac6es que tém dificuldades
em favorecer que esse “filho” possa levar a vida dele, que possa ser feliz dentro de
sua situacdo especifica.

Reacdes inadequadas para com a situacdo sado frequentes, em eventos
proporcionados pela instituicdo para as pessoas com deficiéncia e seus familiares,
alguns pais e/ou responséaveis ndo participam, uma vez que ha um desconforto e
consequentemente o despreparo para estas situacdes. Acredita-se que € possivel
experienciar relagcdes saudaveis, desprovidas de culpas, medos, frustractes,
preconceitos e até mesmo de discriminacdo, através da participacdo em situacdes
sociais, em eventos de lazer e recreacdo, logo, em questbes enfrentadas no

cotidiano, fortalecendo um novo direcionamento das relagdes familiares.

4.4.3 Frente ao diagnéstico da deficiéncia

Ha quem diga que sabe os sentimentos que incidem aos pais que recebem o
diagnéstico de deficiéncia do filho. Mas somente quem vivenciou ou presenciou
situacdo de deficiéncia na vida dos pais e/ou responsaveis pode descrevé-los. Ha
davida sobre o que fazer quando o filho idealizado néo veio, apresenta-se diferente
diante de seus pais e familiares esperavam, que de inicio ndo sabem como lidar com
a situacao.

Para Passos (2009, p. 33), a noticia de uma anomalia causa um grande
choque que fere e machuca, segundo ele: “O momento do diagndstico € como um
machado que cai sobre a cabeca. Nos primeiros instantes é vivenciado como
mortifero. Muitos acreditam que ndo vao ‘sobreviver’ a ele. Fica uma sensacao de
despedacamento”. Segundo o autor, 0s nove meses que a familia preparou-se para
receber este filho sonhado sem diagndstico, pois,
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[...] os nove meses de gestacdo corresponde ao tempo que a hatureza criou
ndo apenas para conceber uma crianga no interior do GUtero, mas junto a
mae, ao pai e familiares que a esperam. E razoavel que a ‘gestacdo
psicologica’ de um filho especial, demore pelo menos mais nove meses pos-
parto para ser processada (PASSOS, 2009, p. 33).

Tendo em vista as dificuldades e mudancgas que ocorrem com a vinda de um
filho e/ou uma filha com deficiéncia, indagamos aos pais e maes qual foi o
sentimento quando o médico comunicou que seu filho e/ou sua filha seria uma

pessoa com deficiéncia.

Gréfico 4 — Frente ao diagnéstico

Sentimentos frente ao diagndstico
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perda aceitei, alivio, forga desespero reestruturagdo de vida

M Pais e maes

Fonte: Autora, 2018.

A aceitacdo do diagnoéstico, para alguns, parece ser normal, pois vai
acontecendo progressivamente e a familia ja ndo necessita de um nome para o que
os filhos tém. Para que estes nao ficarem estagnados na deficiéncia, vdo em busca
de tratamento que favoreca seus filhos.

Observamos que a vinda de uma crianca com deficiéncia traz varios tipos de
sentimentos, tais como recusa, desespero e até o sentimento de luto. Mas também
gue muitos pais, maes e/ou responsaveis, em meio a todo esse turbilhdo, encontram
forca para enfrentar a situacdo. Passado 0 susto, encontram motivos para se
reestruturarem e encontrar possibilidade de ensinar e aprender.

Outros se sentem indignados frente aos profissionais que, muitas vezes, nao
estdo preparados para lidar com as questdes da deficiéncia, apresentando-se

imparcialmente e ndo ressaltando os aspectos positivos das criangas ao comunicar
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o diagndstico aos pais. A forma como esses pais e maes entram em contato com o
diagnostico, de maneira geral, ocorre de forma tardia, mesmo que, em alguns casos,
o filho ou a filha apresente essa deficiéncia desde o nascimento.

Embora a chegada de um(a) filho(a) seja um momento feliz, quando se
deparam com uma crianca com deficiéncia, 0s pais e as maes apontam sentimentos
de incredulidade, mas em prol deste renovam suas esperancas. No caso da mée
(P65)3, suas dificuldades surgiram em decorréncia de algo inesperado, o que
causou um rompimento abrupto no seu desenvolvimento, que seguia um curso

normal. A m&e comenta que:

Minha filha nasceu normal, devido as convulsdes quando bebé teve
sequelas e ficou especial. Ndo tive tempo para refletir, ndo senti nada.
Simplesmente enfrentei o problema. Posso dizer que estou feliz com tudo
gue passei. Hoje estamos bem (P 65).

Independente de como esses pais e maes entraram em contato com a
deficiéncia, foi possivel perceber quéo pouco eles e os médicos envolvidos nesse
processo se encontravam preparados para tal noticia.

Segundo Ferrari e Morete (2004), geralmente, muitos profissionais ndo estao
preparados para lidar com as questdes relacionadas a deficiéncia. Muitas vezes,
falam somente do diagndstico, deixando de ressaltar os aspectos positivos da
crianca, pois uma. A comunicacao eficaz favorece a participacdo de forma efetiva

desses pais nas possiveis decisfes quanto a conduta com seus filhos.

4.4.4 Valores mais enfatizados

Tudo aquilo que diz respeito as diferencas provocam uma série de
sentimentos no ser humano e afeta significativamente as relagdes. Ao perguntarmos
aos pais e/ou responsaveis a respeito dos valores observados em seus filhos,
responderam que observam seus filhos serem carinhosos, amorosos, inteligentes,
valores incalculaveis, aceitacdo e compreensivos.

Mesmo fragilizados, os pais observam que seus filhos demonstram o

sentimento de alegria, inocéncia e pureza em seu cotidiano.

31 Vamos nos reportar aos pais e maes que responderdo ao questionario com a letra P para manter o sigilo dos
participantes.



102

Podemos observar isso nas categorias a seguir:

Grafico 5 — Valores mais enfatizados

Valores mais enfatizados
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Muita alegria, Bondade, ingenuidade, Resiliéncia, prestativo, Inocéncia, simplicidade,
amoroso,cativante, amor carinhosa, pureza inteligentes,perceptiva iluminado

M Pais e maes

Fonte: Autora, 2018.

De acordo com as maes e/ou pais, em relacdo aos sentimentos observados
em seus filhos e filhas com deficiéncia, acrescentam que sdo inUmeros. Observa-se
gue as respostas foram compostas com expressoes positivas. Petean (1995) relata
que as maes tentam superar a problemética do filho, valorizando as caracteristicas
fisicas e de personalidade da crianca. De acordo com P 88, é: “Amor, dedicagao,
atengao e perseverante”. Mas, no caso da méae (P 95), esta assim se expressa:
“Acredito que o maior valor estda em fazer parte da sociedade. Assim, exemplifica a
guestdo de que somos todos iguais. Alguns com mais dificuldades do que outros,
porém com a mesma chance de viver”.

Portanto, cada pessoa possui valores individuais e intransferiveis. Assim,
esses valores sdo construidos na relacdo primeira da crianga com ou sem
deficiéncia, e os primeiros valores sdo aprendidos na relacdo familiar; amor,

seguranca e felicidade, ou o contrario, depende da qualidade da relacao.

4.4.5 Atividades religiosas e participagdo na comunidade

Cada individuo vivencia o seu ciclo de vida de forma singular. Portanto, é
preciso levar em consideracao os diferentes fatores envolvidos no cotidiano familiar,
a historia de vida de cada pessoa, seu contexto social, econémico e cultural, neste

caso, em especial, os pais e/ou responsaveis das pessoas com deficiéncia.
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Para Stein (1999b apud SBERGA, 2014, p. 269):

A educacéo social é necessaria, porque os individuos ndo nascem prontos
para viver como membros efetivos da comunidade ou sociedade, mas
devem ser preparados para isso; a comunidade € necessaria, sem
comunidade, sem vida social e, portanto, sem educacao dos individuos para
se tornarem membros da comunidade, ndo se alcanca o fim ultimo do ser
humano.

Portanto, poderiamos dizer que o ser humano é particular, mas vive em
comunidade, onde ele se estabelece. Nao existe uma consciéncia comunitaria, por
gue a consciéncia € individual. Assim, quando vivo a perda de um amigo, essa dor é
legitimamente pessoal, mas estando todos juntos, eu estou triste e 0S outros
também. “Isso estabelece a relacdo de comunidade; vivo também a dor da
comunidade” (ALES BELLO, 2015, p. 90). Logo, quando vivo a dor de ter um filho
com deficiéncia vivo minha dor, minha tristeza, mas quando estou no grupo escolar
onde todos vivem a mesma deficiéncia frente aos seus filhos estou partilhado a dor
comunitaria. Muitas familias se identificam com “esta” ou “aquela” instituicao
religiosa, porque a tristeza que sentem tem sentido para aquele grupo religioso.

Para Ales Bello (2015, p. 91), “a pertenga a comunidade tem um sentido e
uma evidéncia, isto €, € uma coisa positiva: quando a comunidade ndao nos agrada
mais, procuramos nos afastar dela e provamos uma grande dor porque nao

conseguimos realizar a vivéncia comunitaria.”

Grafico 6 — Atividades religiosas e participacdo na comunidade

Atividades Religiosas e participacao na comunidade
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M Pais e mades

FONTE: Autora, 2018.
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A dimenséo espiritual é manifestada pelo fato da comunidade proporcionar
um olhar abrangente para um mundo préatico que detém seu sentido.

Nesse sentido, ressalta-se que:
A alegria de viver juntos é um sinal do Reino de Deus. Saber fazer festas
juntos, alegrar-se com as alegrias do irmado, celebrar os aniversarios
natalicios ou matrimdnios, ser solidario com aquele que chora a perda de
um ente querido, dar atencdo as suas necessidades, enfrentar os
momentos dificeis e experimentar tantas outras situagdes que tocam a

todos, € um exercicio constante de caridade que expressa o que €&, de fato,
a vida comum (SILVA, 2016, p.1).

Deste modo, a dor, as lagrimas e as decepcdes podem existir, mas €&
necessario amadurecer 0s sentimentos, e nesta condicdo o amor doado une-se ao
amor de Cristo.

Assim, é na comunidade na alegria de patrtilhar, de doar-se, no dinamismo da
oracdo quando perguntado aos pesquisados, com que frequéncia vocés participam
de atividades religiosas em sua comunidade, os dados nos apontam que em relacéo
a participacao de atividades religiosas.

4.4.6 Sentimentos em relacédo a deficiéncia dos filhos

Os sentimentos apresentados pelos pais e/ou responsaveis, sendo positivos e
negativos, optamos por ndo descrever todas as repostas dos 100 participantes,
nesta pergunta de numero trés (3), quais os sentimentos que a familia de uma
pessoa com deficiéncia intelectual passa a viver, selecionamos 48 respostas.

Mas os outros participantes posicionaram com maior numero a preocupacgao
com as outras pessoas, 0 medo com a deficiéncia do filho e da filha. Para melhor

ilustrar os sentimentos que em relagdo a deficiéncia dos filhos e filhas,

categorizamos esses sentimentos.



105

Grafico 7 — Sentimentos em relacéo a deficiéncia dos filhos e das filhas

Sentimentos em relagao a deficiéncia dos filhos e das filhas
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B Pais e maes

Fonte: Autora, 2018.

Assim, cada pai e/ou mée, encontrou um sentido diferente para enfrentar as
situagdes adversas frente ao desafio apresentado por seus filhos, “pois os desafios
sao singulares® (FRANKL 2008, p. 133).

Para Corbi (2010, p.20), “as novas sociedades sdo livres para cultivar as
dimensdes humanas que no passado cultivaram as religides ou para deixa-las em
completo abandono”, assim, observamos a contribuicdo da espiritualidade no
enfrentamento e na promocdo da qualidade de vida das familias das pessoas com
deficiéncia mostrou-se eficaz.

O Papa Francisco faz-nos um convite, devemos mudar nosso olhar, embora
muitas vezes seja extremamente dificil, reconhecemos ser fundamental e necessario
se quisermos promover transformagdes e alcangcar o mundo que sonhamos.

Segundo Santarém (2010, p.86):

E na comunidade que o ser humano pode ser ele mesmo, sem medo e sem
ter que fingir e usar mascaras, podendo assim admitir as proprias
fraquezas, por mais dificil que isso seja. Ndo se negam as dificuldades,
tampouco as diferencas, muitas vezes antagbnicas, mas a aceitacdo do
outro como €, o respeito ao outro, a sua idiossincrasia, que pode, com seu
pensamento tdo diverso, nos enriquecer. Ao contrario de fragilizar as
relacbes, em uma autentica comunidade a admissdo de erros e
vulnerabilidades pode fortalecer a todos, porque, na verdade, todos se
veem na fraqueza de cada um e se fortalecem como seres humanos. Ter
essa consciéncia implica um grande e continuo esforco de
autoconhecimento e de humildade para jamais criticar e julgar os outros
sem antes olhar para si mesmo.
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Portanto, nesta relacéo de acolhimento € que os pais encontram sentido, pois,
mesmo diante do sofrimento, tém a capacidade de abrir o coracéo tanto para Deus

guanto para a vida.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo central desta pesquisa consistiu em refletir acerca da contribuicdo
da espiritualidade no enfrentamento e na promocdo da qualidade de vida das
familias das pessoas com deficiéncia intelectual a partir do contexto da educacao
especial. Evidenciou-se, apds a realizacdo da revisdo bibliografica e da analise dos
questionarios aplicados aos pais e/ou méaes das pessoas com deficiéncias,
matriculados na AFECE, que o tema da inclusdo que utilizado pelos politicos, que,
com seu poder de persuasao e retorica, tentam influenciar as pessoas.

Contudo, constata-se que falar de inclusdo ndo pode ser uma questéo vazia,
sem significado, somente para conquistar interesses proprios, ndo se pode ficar
apenas no discurso, precisa-se fazer valer os valores e direitos das pessoas com
deficiéncia ja positivada. E preciso que lancemos maos da espiritualidade, pois ela
ocupa o0s espacos da arte, da ciéncia, da educacédo, etc. Nao ha um so lugar ou
dimenséo da vida humana que ndo contenha certa forma de expressao espiritual. A
vitalidade humana €, em Ultima instancia, equivalente a sua espiritualidade.

Ademais, ndo podemos ignorar os indmeros embates das diferentes minorias
no decorrer da histéria para a conquista de seus direitos, entre elas a classe das
pessoas com deficiéncia, esse é o motivo pelo qual precisamos agir.

Passamos por varios periodos da institucionalizacdo como segregacdo das
pessoas com deficiéncia e também as Santas Casas, provavelmente exerceram
papel importante na educacdo. Mas ndo podemos esquecer as Leis, que vieram
promover a organizacdo de um sistema de ensino capaz de atender esta populacao,
reforcando o encaminhamento para as classes e escolas especiais. Essas leis
valorizam as diferentes potencialidades de aprendizagem, ou seja, a criacdo de uma
escola inclusiva que garanta o atendimento a diversidade humana, rompendo com
velhos paradigmas.

Ha que se ressaltar que houve uma evolucdo na abordagem do modelo
meédico adotado para tratar as pessoas com deficiéncia. Atualmente, entende-se a
incapacidade como resultado tanto da limitacdo das funcdes bem como da
interferéncia do meio social na qual a pessoa estéa inserida. E possivel perceber, nas
discussobes, que as pessoas com deficiéncia estdo ganhando espaco, vez e voz na

sociedade, garantindo assim seus direitos.
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N&o podemos deixar de mencionar que o processo de inser¢cdo vem sendo
garantido pelas politicas publicas adotadas pelo Pais. Desta forma, esta afluindo o
didlogo entre a sociedade e o governo, que, implantando acdes eficazes na
garantida do bem-estar social das pessoas com deficiéncia, leva-as a uma
transformacdo humanizadora, a qual, perpassada pela educacdo e pautada na
criatividade, na reflexdo critica e na solidariedade, leva a uma educacéo libertaria e
emancipatoria.

Nesse sentido, é um fator fundamental pensarmos no processo de insercéo
da pessoa com deficiéncia intelectual e de suas familias no contexto escolar, cuja
funcdo social e educativa é assegurar o reconhecimento de um direito proprio da
pessoa. Sabemos que a familia €, sem duvida, a instituicdo e o agrupamento
humano mais antigo, e ao longo da historia a instituicdo familia sempre esteve em
continuas modificacdes, mas uma nova nocao de familia ndo pode ser deixada de
lado que é a familia alicercada no afeto e na ajuda mutua.

Assim, a proposta educacional da Escola Sdo Francisco de Assis exige dos
profissionais envolvidos um trabalho de pesquisa-acdo: estudo, debate,
planejamento, avaliacdo e estratégias conjuntas de toda comunidade escolar. Para
tanto, toma-se como exemplo as a¢fes de Sao Francisco, que tudo realizava com
amor, alegria e disciplina, ndo medindo esforgos para superar as dificuldades.

Mesmo a espiritualidade sendo, em geral, desenvolvida pelas ciéncias
psicolégicas e sociais da religido, é percebido que ela é valorizada pelas familias e
contribui para que estas desenvolvam habilidades de enfrentamento das dificuldades
apresentadas no dia-a-dia. A espiritualidade, vinculada a forma do ser humano viver
na historia, insere-se no que hoje denominamos cultura, cujo estudo é sumamente
esclarecedor das mais diversas formas de viver em face das realidades e dos
valores que animam a vida verdadeiramente humana.

Observamos, ao concluir pesquisa, que a qualidade de vida tem sido um
denominador comum na promoc¢do da participagdo das pessoas com deficiéncia em
todos os aspectos da vida em sociedade. Estudar a contribuicdo da espiritualidade
no enfrentamento e na promocdo da qualidade de vida destas familias, foi
fundamental e potencialmente transformativo para a percepc¢ao subjetiva de cada pai
e/ou mae, no sentido que permitiu conhecer melhor 0s seus potenciais,

necessidades e expectativa. Constituiu, por isso, um desafio e a0 mesmo tempo
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permitiu concluir sobre a escassez de estudos especificos para esta populagcdo com
relagéo a espiritualidade.

A andlise dos resultados obtidos neste estudo permite concluir que os pais
e/ou maes compreendem seus sentimentos especiais em relacéo aos filhos e filhas
com deficiéncia e consideram ter uma boa qualidade de vida quando pautados na
espiritualidade. Em suma, a analise das respostas dadas pelos pais e mées aponta
que ha contribuicdo da espiritualidade frente aos desafios das pessoas com
deficiéncia intelectual.

Mas é importante ter presente que a espiritualidade é algo muito pessoal e é
passivel de influéncias exteriores, como a cultura ou a relacdo com 0s outros que
exercem também situacdes hostis e levam a pessoa a interrogar-se sobre o sentido
da vida, afetando a forma como olha o seu futuro, como vive a esperanca € 0
relacionamento intra e interpessoal. Outro topico que ganha destaque € diante do
enfrentamento da deficiéncia de seus filhos e/ou filhas os pais e/ou maes buscaram
e buscam na espiritualidade o suporte para o sofrimento trazido pelo diagndstico,
buscam apoio espiritual, forca e um propdsito de vida.

Assim, a espiritualidade assume um contexto de enfrentamento diante da
deficiéncia. Portanto, concordamos com Wolff (2016, p.73) que: “o papel da
espiritualidade em relacdo aos direitos humanos [assume um papel de] vivificagao
das forgas individuais, grupais e institucionais”. A espiritualidade leva ao
entendimento de que a promocdo dos direitos humanos € tarefa de todas as
pessoas e instituicdes, portanto nossa.

A aceitacdo dos outros membros da familia s6 é alcancada quando se lhes
permite a dignidade de forcas e limitacdes pessoais, sempre lembrando que 0s seus
potenciais sao infinitos, ndo para que se tornem o que gostariamos que fossem, mas
para que se tornem o que Sao.

Esta pesquisa permitiu, ainda, em nivel profissional, constatar a necessidade
de se atuar junto as familias e instituicbes que prestam servico a pessoas com
deficiéncia e comunidade em geral, com o objetivo de sensibilizar para a importancia
de se fomentar o uso da espiritualidade no sentido de partilhar praticas e
experiéncias que possam contribuir para o aumento da qualidade de vida da
populacdo. Existe uma variavel com referéncia a faixa etaria dos pais com filhos com

deficiéncia, que pode ser um ponto de partida para um novo estudo, ao analisar 0s
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grupos, constatamos que a incidéncia de pessoas com deficiéncia a partir de 35
anos a 60 anos.

Finalmente, e ndo menos importante, salienta-se a necessidade de novos
estudos que deem voz as pessoas com deficiéncia e suas organizacdes, assim
como o desenvolvimento de instrumentos adequados as suas capacidades e
limitagBes, que avaliem aspectos especificos das suas vidas. Com efeito, seria,
importante sensibilizar os diversos profissionais que trabalham com as pessoas com
deficiéncia (professores, pedagogos, instrutores, psicélogos, fisioterapeutas, entre
outros) no sentido de atenderem as suas especificidades, pautadas na
espiritualidade. Com isso, poderiamos entender o que o educador Paulo Freire, a
partir de sua pedagogia, pode nos auxiliar efetivamente para a constru¢do de novos
espacos dialégicos intrainstitucionais. Esse educador afirma que ndo € possivel
fazer uma reflexdo sobre o que é a educagédo sem refletir sobre o proprio homem.

Portanto, o didlogo que se faz auténtico é amor traduzido em “ato de
coragem”, € compromisso entre os homens e mulheres que acreditam em Ssi
mesmos, na forca do seu poder, fazendo e refazendo, criador e recriador; na
humanidade, com humildade, pois, Paulo Freire (1983, p. 69) defende que: “o
dialogo tem estimulo e significacdo pela fé no homem e em suas possibilidades, pela
fé na pessoa que pode chegar a unido de todos.”

Assim, a educacdo s6 se faz autenticamente quando fundada no didlogo
confiante, esperancoso, democratico, que igualmente da voz aos seus sujeitos. O
que gueremos neste momento em que finalizamos esta pesquisa € registrar 0 Nnosso
olhar esperancoso de que a educacao e espiritualidade permanecam vivas e podem

impulsionar um movimento de transformacao radical da educagéo e da sociedade.
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ANEXO |
QUESTIONARIO

Pesquisa: “O lugar da espiritualidade nas familias das pessoas com

deficiéncia intelectual”

Prezado (a) Pai/ Mae ou responsével,

Agradecemos sua colaboracdo para esta pesquisa realizada em parceria
entre as instituigcbes: Pontificia Universidade Catdlica do Parana (PUCPR), AFECE —
Escola Sédo Francisco de Assis. Objetiva-se pesquisar a contribuicdo da
espiritualidade no enfrentamento e na promocao da qualidade de vida das familias
das pessoas com deficiéncia intelectual a partir do contexto da Educagéo Especial

Esta pesquisa € autorizada pelo Programa de Pds-Graduacdo em Teologia —
PUCPR e pelo Comité de Etica da PUCPR.

Gratos pela colaboragéo.



PARTE 1

DADOS SOCIOBIODEMOGRAFICOS

1. Sexo:
( ) Masculino

2. Data de Nascimento:

( ) Feminino

3. Estado Civil

( ) Casado

( ) Solteiro

( ) Em situacéo de casado
( ) Separado ou Divorciado
() Viavo

3. Profissdo
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Ocupacéo atual

( ) Desempregado. Quanto tempo?

Ultimo emprego

. Escolaridade

( ) Ensino fundamental completo
( ) Ensino fundamental incompleto. Até
( ) Ensino Médio completo

( ) Ensino Médio incompleto

() Curso Superior completo. Qual:

ano.

() Curso Superior incompleto
( ) P6s-Graduacéo:

5. Renda familiar:

( ) Até um salario minimo

( ) Até 3 salarios minimos

( ) Entre 5 e 8 salarios minimos

( ) Mais de 8 salarios minimos

( ) Recebe auxilio financeiro (BPC)

6. Eu me considero uma pessoa

( ) Religiosa

( ) Espiritualizada mas néo religiosa
( ) Religiosa e espiritualizada

( ) Nenhuma religido

7. Grupo religioso ao qual pertence hoje:

() Igreja Catdlica
( ) Evangélica: Qual grupo religioso?

( ) Religides Afro-Brasileiras: Qual

() Espirita
( ) Pentecostal: Qual grupo religioso?

( ) Outro:

8. Vocé ja trocou de religido alguma vez? ( ) Sim ( ) Néo

Se trocou qual motivo levou a buscar outra religido:

9. Sua religidao anterior:
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Este questionario envolve pais/mées e ou responsaveis por pessoas com deficiéncia

intelectual com alto grau de complexidade.

Leia com atencdo cada uma das questdes e assinale s6 uma alternativa.

1. Quando descobriu que teria um filho/a com

c o () Nem um ( ) Um pouco ( ) Muito.
deficiéncia, questionei Deus? pouco
2. Procurei a espiritual quando soube que teria um/a ( ) Nem um _
_ . ( ) Um pouco ( ) Muito.
filho/a com deficiéncia? pouco
3. Comparando-se com 0s outros pais, Vvocé se sente
em melhores condicdes, igual ou pior que eles?
(Diante da deficiéncia intelectual do (a) filho (a) vocé se | () Nemum () Um pouco ( ) Muito.
_ _ pouco
sente melhor ou pior do que os outros pais que
também vivem esta mesma experiéncia?)
4. Qual sentido assume a espiritualidade no contexto
de estratégias de enfrentamento diante de um filho ou (') Nem um
filha com deficiéncia intelectual com alto grau de pouco () Um pouco () Muito
complexidade?
3. Vocé esta satisfeito com a organizagfes/associagdes () Nem um
N , ( ) Um pouco ( ) Muito.
a qual seu filho/a frequenta? pouco
4. Vocé se preocupa com 0 que as pessoas esperam
( ) Nemum .
de voca? pouco ( ) Um pouco ( ) Muito.
i 5 ?
5. Procurei 0 amor e a protecdo de Deus” ( )g\(l)elijoum (') Um pouco () Muito.
7. Procurei na espiritualidade forga, apoio, orientagéo e (') Nem um
L . ( ) Um pouco ( ) Muito.
um propésito de vida. pouco
9. Para enfrentar a angustia causada pela deficiéncia (') Nem um
: . : - Um pouco Muito
p
que acometeu meu filho busquei apoio espiritual? pouco
10. De que modo a espiritualidade contribui na
promocéo da qualidade de vida da familia a partir do (') Nemum (') Um pouco ( ) Muito.
pouco

contexto escolar?
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Apos a leitura das questdes abaixo, responda de forma breve.

1. Em comparagdo com as outras pessoas (pais de pessoas com deficiéncia), vocé
diria que tem muitos ou poucos problemas?

2. Vocé se sente “fora do lugar” em situagdes sociais, por ter um filho/a com
deficiéncia intelectual?

3. Quais os sentimentos que a familia de uma pessoa com deficiéncia intelectual
com alto grau de complexidade passa a viver?

4. De quais valores séo portadoras as criancas com deficiéncia intelectual com alto
grau de complexidade?

5. Qual foi o sentimento quando o médico comunicou que o (a) seu (sua) filho (a) seria
uma pessoa com deficiéncia?

6. Com que frequéncia vocé participa de atividades religiosas em sua comunidade?
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ANEXO I

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar do estudo “O
lugar da espiritualidade nas familias das pessoas com deficiéncia intelectual
com alto grau de complexidade” e que tem como objetivo pesquisar a contribuicdo
da espiritualidade no enfrentamento e na promocdo da qualidade de vida das
familias das pessoas com deficiéncia intelectual (DI) com alto grau de complexidade
a partir do contexto da Educacdo Especial. Acreditamos que ela seja importante
porque vivéncia pela escola especial faz-nos refletir sobre necessidade de uma nova
ressignificacdo a acdo pedagodgica que de conta de incluir efetivamente os
educandos e seus pais e/ou responsaveis na acao educativa e transformar a
sociedade em um lugar melhor é papel de todos. E com esse intuito que se propde
este estudo, visando analisar no contexto de uma instituicdo que presta atendimento
as pessoas com deficiéncia intelectual com alto grau de complexidade, o
acompanhamento dado as familias.

PARTICIPACAO NO ESTUDO

A minha participagdo no referido estudo serd de responder ao questiondrio
composto de 16 perguntas sendo 10 abertas e 06 fechadas, previamente
estabelecidas a partir do tema “O lugar da espiritualidade nas familias das pessoas
com deficiéncia intelectual com alto grau de complexidade”. O preenchimento do
questionario durara de 15 a 20 minutos, sua resposta sera essencial no
desenvolvimento da pesquisa.

RISCOS E BENEFICIOS

Fui alertado de que, da pesquisa a se realizar, posso esperar alguns
beneficios, tais como maior compreensao da importancia da espiritualidade no
enfrentamento das dificuldades de lidar com pessoas com deficiéncia intelectual (DI)
e maior qualidade de vida e de convivéncia com a familia.

Também que é possivel que acontecam o0s seguintes desconfortos ou riscos
como constrangimento perante a situacdo da deficiéncia do (a) filho (a) e
desconforto emocional. Dos quais medidas serdo tomadas para sua reducao, tais
como responder ao questionario em uma sala nas dependéncias da instituicdo
AFECE (Associacdo Franciscana de Educacdo ao Cidaddo Especial) com acesso restrito
de terceiros.

SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nome
ou qualquer outro dado ou elemento que possa, de qualquer forma, me identificar,
sera mantido em sigilo. Os pesquisadores se responsabilizam pela guarda e
confidencialidade dos dados, bem como a ndo exposi¢ao dos dados de pesquisa.

AUTONOMIA

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como me é garantido
o livre acesso a todas as informacdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e
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suas consequéncias, enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da
minha participacdo. Também fui informado de que posso me recusar a participar do
estudo, ou retirar meu consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar, e
de, por desejar sair da pesquisa, ndo sofrerei qualquer prejuizo a assisténcia que
venho recebendo.

RESSARCIMENTO E INDENIZACAO

No entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participacdo na
pesquisa, tais como transporte, alimentacao entre outros, havera ressarcimento dos
valores gastos na forma seguinte: mediante deposito em conta correte. De igual
maneira, caso ocorra algum dano decorrente da minha participacdo no estudo, serei
devidamente indenizado, conforme determina a lei.

CONTATO

Os pesquisadores envolvidos com o referido projeto sdo mestranda Sueli
Maria Tobias Siqueira; Prof.2 Dr2 Clélia Peretti e com eles poderei manter contato
pelos telefones (041)988035765/32868819 e (041) 96449417.

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por
um grupo de pessoas que estao trabalhando para garantir que seus direitos como
participante de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigacdo de avaliar se a
pesquisa foi planejada e se esta sendo executada de forma ética. Se vocé achar que
a pesquisa ndo estd sendo realizada da forma como vocé imaginou ou que esta
sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41) 3271-2292 entre segunda e
sexta-feira das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail nep@pucpr.br.

DECLARACAO

Declaro que li e entendi todas as informacdes presentes neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e tive a oportunidade de discutir as informacdes
deste termo. Todas as minhas perguntas foram respondidas e eu estou satisfeito
com as respostas. Entendo que receberei uma via assinada e datada deste
documento e que outra via assinada e datada sera arquivada nos pelo pesquisador
responsavel do estudo.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e
compreendido a natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre
consentimento em patrticipar, estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor
econdmico, a receber ou a pagar, por minha participacao.

Dados do participante da pesquisa

Nome: | Syeli Maria Tobias Siqueira

Telefone: | (041)988035765

E-mail: | Syeli.ts@hotmail.com



mailto:nep@pucpr.br
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Local, 30 de maio de 2017.

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do Pesquisador
USO DE IMAGEM

Autorizo o uso de minha fala (escrita nos questiondrios) para fins da pesquisa,
sendo seu uso restrito a obtencdo de informacdes sobre a contribuicdo da
espiritualidade no enfrentamento e na promocao da qualidade de vida das familias
com pessoas com deficiéncia intelectual com alto grau de complexidade a partir do
contexto escolar.

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do Pesquisador
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