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RESUMO

O presente trabalho aborda o tema sobre os reflexos sociais da deficiéncia na organizacdo das familias
que contenham em sua composicdo uma ou mais pessoas com deficiéncia usuérias do Centro de
Convivéncia Inclusivo e Intergeracional Casa dos Sonhos no municipio de Campinas/SP. Tém por
objetivo analisar o grupo familiar, observando a situacdo de vulnerabilidade, seja essa de carater
econdmico ou social e entender a realidade vivenciada por essas familias. O trabalho designou uma
analise detalhada dos grupos familiares selecionados e seu papel importante em sua estrutura,
entendendo suas dificuldades e necessidades diante a dedicacdo aos cuidados fundamentais para a
pessoa com deficiéncia. Tendo em vista responder 0s objetivos apresentados, a metodologia para
pesquisa, utilizara como procedimentos a coleta de informagbes primarias, através de prontuarios e
entrevistas com as familias selecionadas do CClI Casa dos Sonhos. Além disso, pesquisas bibliograficas
em sitios eletrénicos de leis, diretrizes, programas, projetos e autores que sustentem as analises
realizadas. Para isto, utilizard em conjunto uma abordagem quantiqualitativa. Apos a analise, entendeu-
se que a resposta das problematicas apontadas, se iniciaria no ponto de conhecer realmente os individuos
que compdem essa parcela da sociedade, suas dificuldades, necessidades e promover mudancas em
varios aspectos como na atuacdo profissional, nos beneficios socioassistenciais, com énfase no
Beneficio de Prestacdo Continuada -BPC e ao cumprimento das politicas pablicas, ndo sé para a pessoa
com deficiéncia, mas para todo seu grupo familiar.

PALAVRA-CHAVE: Familia; deficiéncia; Centro de Convivéncias Inclusivo e Intergeracional Casa
dos Sonhos; vulnerabilidade.

Introducéo

Pessoa com deficiéncia é aquela que apresenta em natureza temporaria ou permanente,
consideraveis diferencas fisicas, sensoriais ou intelectuais, resultante de condi¢bes congénitas ou
adquiridas, as quais despertam dificuldades em sua relacdo com o meio social, carecendo por isso de
meios especializados para desenvolver seu potencial e superar ou minimizar suas dificuldades.

De acordo com o ultimo Censo Demografico do IBGE em 2010, Campinas ocupa a 32 posi¢do no
Estado de Sdo Paulo de pessoas com deficiéncia, segundo o IBGE de 2018, o nimero de pessoas com
deficiéncia no municipio de Campinas é de 67.108, sendo de 0 a 14 anos 3.594, 15 a 64 anos 40.429 e
65 anos ou mais 23.055.

Diante a situacdo o presente trabalho trard uma abordagem nos reflexos que impactam a vida
social e econébmica das familias que contém em sua composi¢do, pessoas com deficiéncia, atendidas
pelo Centro de Convivéncia Inclusivo e Intergeracional Casa dos Sonhos no Municipio de Campinas.
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E de extrema importancia entender as demandas apresentadas pelos grupos familiares,
verificando a realidade enfrentada para oferecer os cuidados necessarios que a pessoa com deficiéncia
demanda.

Com a presenca do diagnostico da deficiéncia em um membro da familia, surge uma nova
circunstancia, ou seja, uma situacdo surpresa nunca enfrentada. Deste modo, este trabalho ird avaliar a
necessidade de melhores orientacOes realizadas, na rede intersetorial, pelas equipes interdisciplinares as
familias e a necessidade do profissional de Servico Social compondo uma dupla interdisciplinar na
garantia e viabilizacdo de direitos.

Compondo um destes direitos e visando a inclusdo da pessoa com deficiéncia em beneficios e
servicos socioassistenciais, 0 BPC, Beneficio de Prestacdo Continuada, garantido pela Constitui¢do
Federal de 1988 regulamentado pela Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) de n.° 8.742/93, a qual
determina um salario-minimo mensal & pessoa com deficiéncia ou ao idoso, que comprove ndo possuir
meios de prover a propria manutencdo nem de té-la provida por sua familia, surge como uma proposta
de amparo a estas pessoas a margem da sociedade.

Sabe-se, entretanto, que o BPC se utiliza de critérios de avaliagdes ndo condizentes a realidade
vivenciada dessa familia, e quando concebido, ainda como ajuda as necessidades basicas, esse amparo
acaba ndo atendendo a familia como um todo, pois as demandas de cuidados atingiram toda composicéo
familiar, afetando a vida desses membros.

O amparo para a pessoa com deficiéncia requer cuidado e tempo, consequentemente isso
acarretara todo um processo na formacéo profissional, na educacdo formal e outros objetivos e sonhos
dentro dessa composicdo. Sobretudo, também € importante analisar a efetividade dos programas e as
politicas publicas dentro de suas diretrizes, se essas compdem a familia num todo.

Iniciamos com o referencial tedrico de sustentacdo para a andlise nos demais capitulos,
apontando inicialmente a histéria da pessoa com deficiéncia na sociedade e seus impactos, na
composicao familiar. Logo apds, aponta os sentimentos conflitantes trazidos pela noticia do diagndstico
e a importancia do profissional de Servico Social. Demonstrard os impactos que a deficiéncia pode
trazer no quesito econdmico, e o alcance do BPC para atender as necessidades basicas da pessoa com
deficiéncia e de seu grupo familiar. Trara também um contexto de possiveis politicas publicas que
possam promover a inclusao dos demais membros das familias.

Em seguida apresentamos os dados quantitativos coletados através de levantamentos dos
prontuarios das familias selecionadas, usuarias do CCIl Casa dos Sonhos, que contenham em sua
composicdo uma ou mais pessoas com deficiéncia, buscando evidenciar a realidade vivenciada pelas
familias e deste modo tracar os principais pontos de dificuldades encontrados.

Por fim realiza-se uma andlise e observacdo critica qualitativa com abordagem dialética dos
levantamentos de dados, referente a rotina dessa familia que pode ser modificada para atender as
demandas e necessidades especiais da pessoa com deficiéncia. A comprovacdo da atuacao profissional e
da efetividade dos atendimentos tanto da Salde quanto da Assisténcia Social no que diz respeito a
orientacdes de seus direitos. A garantia de um salario-minimo através do BPC, que ndo vem abrangendo
todos a quem dele necessitam e as politicas publicas, tornando-se efetivas para a pessoa com deficiéncia,
mas esquecendo das particularidades dos demais membros familiares.

DESENVOLVIMENTO
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Da Descoberta a Aceitagdo

Com a chegada do diagnéstico, a vida das familias se modifica completamente, planos devem ser
feitos, suas vidas devem ser modificadas economicamente, socialmente e até mesmo na estrutura
familiar. Quando recebem a noticia da deficiéncia, segundo os autores Geraldo Fiamenghi e Alcione
Messa, ¢ desencadeado um processo semelhante ao luto “pela perda da fantasia do filho perfeito, da
crianca sadia. Alguns projetos e expectativas sdo desfeitos por conta da nova realidade, e a aceitacéo de
um filho com deficiéncia exige uma reorganiza¢ao dos valores e objetivos da familia”, desta maneira
uma adaptacdo deve ser feita e ainda segundo os autores a informacéo € essencial.

Os pais se sentem despreparados para lidar com o evento da deficiéncia. A busca
por informacBes sobre as peculiaridades do quadro clinico e os cuidados
inerentes a condicdo se fazem necessarios, e eles precisam entender e aprender a
lidar com um novo corpo de conhecimento relacionado ao diagnostico e ao
sistema de apoio disponivel (FIAMENGHI E MESSA, 2007, p. 243).

A associacdo da pessoa com deficiéncia na antiguidade com feiticarias e bruxarias, bem como a
culpa trazida pela religido de que a deficiéncia era vinda de pecados cometidos pelos pais, fez com que a
descoberta do diagndstico de uma crianca com deficiéncia trouxesse sentimentos conflitantes para as
familias. Conforme a evolucdo historica € apresentada, mostra-se uma movimentacdo por parte da
sociedade em busca de direitos para a pessoa com deficiéncia, novos paradigmas sdo formulados nao
apenas para esses individuos, mas também para as relagcdes familiares. Entretanto, ainda hoje resquicios
da histéria afetam essas relacdes.

A familia passa, entdo, por um longo processo de superacdo até chegar a
aceitacdo da sua criangca com deficiéncia [...] do choque, da negacéo, da raiva, da
revolta e da rejeicdo, dentre outros sentimentos, até a construcdo de um ambiente
familiar mais preparado para incluir essa crianga como um membro integrante da
familia (SILVA e DESSEN, 2001, p. 136).

Contudo ndo é o unico ponto que afeta as relagdes, pois segundo os autores Dessen (1997) e
Kreppner (1989), a descoberta do diagnostico acarreta alteragdes que constituem um desafio para todos
0s membros do grupo familiar, associar essas mudancas trazidas pelo diagnostico e os cuidados
especiais acarretados, trazem para as familias um sentimento de desalento e sofrimento.

Mais dificil ainda se torna com o diagndéstico tardio, na maior parte dos casos de deficiéncias
metais ou intelectuais, o diagndstico apenas é feito a partir do desenvolvimento da crianca, fazendo com
que essas alteracbes na vida dos componentes familiares devam ser imediatas.

Segundo alguns autores, o momento de descoberta da deficiéncia é intenso e algumas vezes
acaba se tornando algo traumatico, podendo também ocasionar em uma desestruturacao familiar, pois o
momento inicial é sentido como o mais dificil para a familia, visto que ela tera que se reestruturar de
maneira familiar e individual.
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[...] é importante ressaltar a necessidade de mais orientacdo para as familias de
criancas DM, as quais devem ser mais bem informadas sobre o tipo de
deficiéncia e suas consequéncias para o desenvolvimento da criangca, bem como
dos recursos necessarios para favorecé-lo. Nesse contexto, as politicas publicas
tém um papel muito importante, especialmente para as familias de baixa renda,
uma vez que o gasto com profissionais e com atendimento especializado se torna
oneroso (SILVA e DESSEN, 2001, p. 140).

Sendo apresentados os fatos sobre o impacto na vida dos membros destas familias, a orientacdo
se torna imprescindivel, para a reestruturacdo familiar, tendo a necessidade de fornecer o atendimento
necessario trazido por uma rede intersetorial, visto que abrangem diversas areas que ndo devem ser
trabalhadas isoladamente, mas em rede de atengdo. Além disso quando a familia jA se encontra
vulneravel, a preocupacdo com gastos de medicamentos, médicos, passagens, cuidados especiais, tempo
e recursos podem ser um fator a mais.

Os autores ressaltam tambem a importancia das politicas publicas na vida das familias que se
encontram em vulnerabilidade; todavia € importante que essas familias recebam a orientacdo adequada
para que saibam dos seus direitos e consigam utilizar os beneficios.

Vulnerabilidade econdmica e amparo social

Segundo dados do IBGE de 2010, quase 46 milhdes de brasileiros, sendo aproximadamente 24%
da populacéo, declarou ter algum grau de dificuldade em, pelo menos, uma das habilidades investigadas,
possuir deficiéncia mental ou intelectual. Apenas 1% destas pessoas estdo no mercado de trabalho,
mesmo com incentivos e obrigatoriedade para algumas empresas em promover a inclusdo social desta
parcela da populacdo. Entretanto vale a pena ressaltar que ha pessoas com deficiéncia para as quais as
politicas de inclusdo, Lei de Cotas, s@o insuficientes para promover a entrada no mercado de trabalho,
podendo ser pelo grau de restricdo corporal, pela idade ou pouca formacédo educacional e profissional.

Além das dificuldades em ingressar no mercado de trabalho a deficiéncia é um tema alarmante
no que se diz respeito a pobreza. Conforme dados apresentados pela pesquisa “Retratos da Deficiéncia
no Brasil”, realizada pela Fundacdo Banco do Brasil e a Fundagdo Gettlio Vargas, das 46 milhdes de
pessoas com deficiéncia, 29% vivem em situacdo de miséria.

Ao analisar a realidade vivenciada pelas familias, encontra-se a dificuldade em relacdo ao
mercado de trabalho ndo apenas para a pessoa com deficiéncia, Segundo uma pesquisa realizada por
Deusina Lopes da Cruz (2011), a principal queixa apresentada por elas era o volume das despesas da
familia frente a deficiéncia e a necessidade de que todos os membros da familia trabalhassem para arcar
com as mesmas, entretanto a dependéncia dos filhos em relacédo aos cuidados, faz com que esse fato seja
basicamente impossivel.

Apos o diagndstico, o desafio seguinte para as méaes sera conciliar suas novas

funcOes de cuidar, e os outros papeis sociais de mulher: esposa, méae de outros
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filhos, trabalhar fora, dentre outros. Nao é raro relato de mées deixaram seus
empregos para cuidar dos filhos, familias que os pais se separam,
empobrecimento da familia em virtude do desemprego e dos altos custos do
tratamento, irmdos que se ressentem da falta de atencdo e até adoecem e o
isolamento social da/ou na familia (CRUZ, 2011, p. 83).

Juntando a perda de renda do cuidador principal da familia e os gastos elevados sejam por contas
fixas como pagamento de aluguel, contas de &gua, energia elétrica, gas, alimentacdo especial
exigida pelas particularidades da deficiéncia, materiais de higiene especificos, medicamentos,
transportes, entre outros, ou por gastos eventuais, surgem os endividamentos e a piora da
vulnerabilidade.

Pensando neste fato foi criado o BPC — Beneficio de Prestacdo Continuada, com o objetivo
principal de amparar pessoas que ndo podem prover seu sustento, como € o caso da pessoa com
deficiéncia. Assim sendo é garantido para essas pessoas 0 valor de um salario-minimo (valor atual de R$
1.100,00) desde que estejam dentro dos critérios de renda per capta e incapacidade para o trabalho. Com
a publicacdo do Decreto Federal n° 8.805, de 2016, a inscricdo do beneficiario e de sua familia no
CadUnico — Cadastro Unico, passou a ser critério obrigatorio para o requerimento e a concessio do
beneficio.

Conforme dados apontados pela Secretaria Especial do Desenvolvimento Social em 2019, O
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) concentra mais de 4,6 milhGes de beneficiarios, entre idosos e
pessoas com deficiéncia, 0 que ndo pode ser considerado muito se avaliado dados ja declarados de que
existem 46 milhdes de pessoas que se declaram deficientes ou com alguma incapacidade e que 29%
destas pessoas encontram-se em situacdo extrema pobreza, dando o valor de 13 milhdes e 340 mil
pessoas, nao podendo esquecer que o valor de 4,6 milhGes ndo é apenas de pessoas com deficiéncia.

Entre muitos fatores que podem resultar nestes nimeros, segundo Roberta Stopa (2019), a
dificuldade ao acesso a esse beneficio por conta das burocracias, de seus critérios e revisdes de cunho
fiscalizador, o tornou inserto e fragmentado, inseridos em uma realidade capitalista sendo que a
preocupacdo com os gastos do beneficio tornou-se mais importante do que a real assisténcia a essas
pessoas.

Outro fato que é constantemente esquecido sdo os cuidadores, que em sua maioria S0 méaes que
saem do mercado de trabalho para exercer o cuidado diario dos filhos e ndo recebem nenhum tipo de
protecdo social por parte do Estado, a falta de servi¢cos nos municipios que possam ofertar atendimentos
continuados, impede ou limita a insercdo no mercado de trabalho dos membros cuidadores, fato que
contribui para o aumento da vulnerabilidade, ndo apenas econémica, mas também social.

Embora o BPC seja sim um beneficio que gera protecdo social, fazendo parte de um mecanismo
de reparacdo da desigualdade no Brasil, percebe-se atraves dos dados de que sua expansdo ainda €
necessaria, 0s numeros de pessoas com deficiéncia em situacdo de extrema pobreza sdo maiores do que
as atendidas pelo beneficio.

Entretanto é valido a necessidade de se garantir acompanhamento sistematico para as familias de
beneficiarios, oferecendo informagdes referente aos seus direitos, para que a parte burocréatica ndo venha
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ser um empecilho, além de verificar os impactos do beneficio na vida das familias e na superagéo de
suas vulnerabilidades.

Politicas Publicas — Pessoa com deficiéncia e sua familia

Com as organizagOes das estruturas familiares demandada pelo diagnostico da deficiéncia, de
certa forma, uma demanda de atencdo e tempo sempre é voltado para a pessoa com deficiéncia, fazendo
com que grande parte das vidas individuais de cada membro da familia sejam alteradas, novos
sentimentos surgem podendo ocasionar até mesmo problemas familiares.

Alguns autores ressaltam, realidades das individualidades vivenciadas pelos membros da familia,
dando o exemplo das maes, que acabam abdicando de seus propdsitos e objetivos pessoais para serem as
cuidadoras principais de seus filhos, bem como os irmdos que acabam sendo expostos a demandas
excessivas de stress podendo prejudicar o desenvolvimento de etapas de suas vidas.

ApoOs uma pesquisa com méaes de filhos deficientes adultos concluiram que elas
ainda continuam vivendo situacOes de cuidado e de responsabilidades pela vida
dos filhos, [...], ou seja, assumindo um papel vitalicio de cuidadoras. [...] O
stress € parte natural de qualquer ambiente familiar, e os irmédos de deficientes
podem estar expostos a demandas excessivas que se propagam por outros setores
de suas vidas. [...] essas criancas aprenderam a ficar atentas a problemas na
dindmica familiar e sdo inclinadas a agir em relacdo a esses conflitos
(FIAMENGHI e MESSA, 2007, p. 241).

Segundo uma pesquisa realizada pelo MDS sobre quem é o principal cuidador de criancas e
adolescentes com deficiéncia, 87,6% dos entrevistados disseram que era a mde. Quando as mées ndo sao
as principais cuidadoras, em 9,2% dos casos contribuem com os cuidados do filho.

Para estas maes, quanto maior o nivel da dependéncia, menor sdo as possibilidades de que elas
possam assumir com qualidade outros papéis sociais. Suas vidas sdo rodeadas por um alto nivel de
preocupacoes, busca de apoio, informacdes, servicos e de muita superacao.

Sentimentos conflitantes como amor, impoténcia e esperanca acabam fazendo parte do dia a dia,
ainda mais associadas a sobrecarga de tarefas diarias e a necessidade de realizar o papel de mulher, mée,
estudante, trabalhadora e outros.

Ao tentar encontrar sustentacdo para essas cuidadoras e a familia em um todo na atual legislacéo,
encontra-se por exemplo a Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS), afirmando que as familias
devem ser apoiadas.

iii) a familia deve ser apoiada e ter acesso a condi¢fes para responder ao seu
papel no sustento, na guarda e na educacdo de suas criancas e adolescentes, bem
como na prote¢do de seus idosos e portadores de deficiéncia;
iv) o fortalecimento de possibilidades de convivio, educagéo e protecao social na
prépria familia ndo restringe as responsabilidades publicas de protecdo social
para com os individuos e a sociedade (BRASIL, 2005, p. 90).
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Segundo os autores Cronemberger e Teixeira (2014), para as familias protegerem elas devem ser
protegidas, devendo ter direito a socializagdo, educacdo, assisténcia e cuidados, reafirmando as
segurancas afiangadas pelo SUAS.

Entretanto, analisando, percebe-se que tanto a PNAS, quanto os autores, quando se referem a um
apoio, estdo tratando das necessidades de apoia-los para que possam cumprir seu papel com a pessoa
com deficiéncia, demonstrando uma grande preocupagdo em promover uma capacidade para que essas
familias cumpram com os cuidados, e a preocupacdo com a individualidade de cada membro da familia
e de como eles podem ser afetados, acaba sendo esquecida.

Um grande exemplo desta afirmacéo € o fato de que mesmo comprovando a relevancia do ato de
cuidar, no Brasil, apenas recentemente emergiu a incorporacao de politicas publicas de assisténcia
social, saude e educacdo, de forma a ampliar e qualificar as atencGes nesta area para pessoas com
deficiéncia e situacdes de dependéncia.

Como é o caso do cuidador em domicilio, incorporado a legislacdo do Sistema Unico de Sadde,
para evitar longas internacdes hospitalares e permitir a continuidade dos atendimentos em seu proprio
domicilio. Outro servigo seria 0 Centro-Dia que oferece atencdo integral a pessoa com deficiéncia em
situacdo de dependéncia durante o dia e, a0 mesmo tempo, serve de apoio as familias e aos cuidadores
familiares na diminuigéo do estresse decorrente dos cuidados prolongados na familia.

Servigos como este podiam possibilitar a diminuicdo da sobrecarga voltada para as cuidadoras,
entretanto ndo ha sinais de que o cuidador em domicilio foi realmente implementado e quase ndo ha
presenca de Centro-Dia nos municipios, sendo um servigo que ndo consegue abranger a necessidade,
assim como 0s demais servigos que também ndo sdo implementados ou ndo demonstram efetividade.

Para que as situacOGes enfrentadas por essas familias possam ser minimizadas, 0S servigos
descritos, deveriam atuar de forma efetiva e trazer um olhar especifico para cada membro da familia,
visando tratar de forma individual e do todo familiar, levando em consideracdo cada particularidade
apresentada e o bom convivio ndo apenas da familia com a pessoa com deficiéncia, mas sim de todos os
membros da familia, de forma também a minimizar a sobrecarga da cuidadora.

Sobre os servicos desenvolvidos nos CRAS e CREAS, as maes que oS
conheciam destacaram o carater genérico dos servigos tipificados. Segundo elas,
a forma como o atendimento a familia esta colocada é muito superficial e
ilusério devido a falta de recursos humanos e financeiros para implantar os
servicos. Elas ndo sabem dizer se alterariam a Tipificacdo Nacional dos Servigos
do SUAS, pois 0s 93 servicos ainda ndo foram implantados na sua totalidade,
[...]. Falta ainda deixar claro quais sdo 0s servicos especializados e como ter
acesso a eles (CRUZ, 2011, p. 92).

Embora tenham promovido essas ampliacdes legais sobre a responsabilidade publica na oferta de
cuidados de pessoas com deficiéncia para que as cuidadoras e 0os demais membros da familia, bem como
a propria pessoa com deficiéncia tivessem de fato seus direitos assegurados, a fala citada acima
demonstra a realidade da ndo implementacdo destes servigos por falta de recursos financeiros e

revistaonline@unifia.edu.br Pagina 183



Revista Direito em Foco - Edigao n2 13 — Ano: 2021

humanos. Deste modo, ndo reverteu o fato de que o cuidado continua sendo predominantemente das
familias e ndo minimizou os problemas que causam as vulnerabilidades socioecondmicas.

O cotidiano das maes cuidadoras requer, portanto, apoio e servicos diferenciados
e efetivos de protecdo social que acolham e incorporem as suas demandas e
evitem situacdo de vulnerabilidade e risco de terem seus vinculos fragilizados ou
rompidos. O risco de isolamento e o desestimulo a busca pela integracéo do filho
favorecem posturas de superprotecdo, omissdo, negligéncia, abandono, violéncia
e até, em ultima instancia, o uso do “carcere privado”, como Unica forma de
protecdo, incorrendo em situacdes que violam direitos (CRUZ, 2011, p. 90).

O Servigo Social na atengdo ao grupo familiar de pessoas com deficiéncia

De acordo com o Cddigo de Etica Profissional dos Assistentes Sociais (1993), é dever do
profissional a “defesa intransigente dos direitos humanos, posicionamento em favor da equidade e
justica social”, exercendo suas atividades sem discriminacdo por quaisquer condicdes sociais, de
géneros, orientacdo sexual, nacionalidade ou condicdo fisica e empenhando-se “na eliminagdo de todas
as formas de preconceito, incentivando o respeito a diversidade, a participacdo de grupos socialmente
discriminados e a discussao das diferencas” (CFESS, 2010, p. 3).

Segundo a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS, p. 8), a "assisténcia social realiza-se de
forma integrada as politicas setoriais, visando ao enfrentamento da pobreza, a garantia dos minimos
sociais, ao provimento de condi¢des para atender contingéncias sociais e a universalizacdo dos direitos
sociais".

Recentemente entrou em vigor no Brasil o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, também
chamado de Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n°® 13.146/2015). O principal objetivo da lei é garantir e
promover, sempre pautada pelos principios da dignidade da pessoa humana e da igualdade, o exercicio
dos direitos e das liberdades fundamentais pela pessoa com deficiéncia, viabilizando a inclusédo e a
cidadania.

Lidar com tais questdes envolve diretamente a politica de assisténcia social, que tem como
objetivo macro prover a protecdo social, reduzir danos e prevenir incidéncia de riscos sociais,
independente de contribuicdo prévia. Ou seja, 0 atendimento as pessoas com deficiéncia pela rede
socioassistencial € de suma importancia para a protecao e o desenvolvimento desse individuo.

O profissional do Servigo Social desempenha, junto as pessoas com deficiéncias, acbes reguladas
em articular, com os demais profissionais de outras instituicGes, estratégias e alternativas de
enfrentamento referente a violacdo de direitos fundamentais para as condi¢es de salde e vida desses
usuarios nos diversos espacos ocupacionais. Ele age como um mediador dos interesses da classe
trabalhadora e empregadora, almejando a desejada inclusdo social da pessoa com deficiéncia.

Indo além disso, o papel do Assistente Social com a pessoa com deficiéncia estende-se nas
orientacbes dos procedimentos realizados do Sistema Unico de Sadde que acabam tendo uma certa
precariedade, nos atendimentos pela grande quantidade de pessoas que necessitam dele ou pela falta de
recursos.
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No entanto, contradicbes sdo criadas com a contrarreforma na salde,
impossibilitando o SUS constitucional, ocasionando no cotidiano dos servicos,
diferentes questdes operativas: demora no atendimento, precariedade dos
recursos, burocratizacdo, destaque na assisténcia médica curativa, contratempos
com a qualidade e quantidade de atendimentos, ndo atendimento aos usuarios.
Algumas questdes vao aparecer no cotidiano dos servigos por meio das seguintes
demandas explicitas: solu¢cdo quanto ao atendimento (facilitar marcacdo de
consultas e exames, solicitacdo de internacdo, alta e transferéncia); reclamacgéo
com relagdo a qualidade do atendimento ou ndo atendimento (relagdes com a
equipe, falta de medicamento, entre outros); ndo atendimento do tratamento
indicado (CFESS, 20009, p. 21-22).

Entretanto seu papel frente aos demais individuos do grupo familiar fica inserto. Desde o
momento do diagnostico e todo o desenvolvimento deste individuo com deficiéncia, diversos obstaculos
surgem nas vidas dessas pessoas.

A situacdo de vulnerabilidade multiplica todos esses fatores. O medo por ndo saber como ou
quem ira cuidar da pessoa com deficiéncia e garantir oS minimos sociais que supram as provisoes
basicas para sobrevivéncia, as incertezas quanto as locomocdes especiais para esses individuos e a
preocupacao de se isolarem por isso, séo fatos que ja foram, mas que sem a devida orientacdo 0 acesso a
essas informacdes pensadas de modo geral, nem sempre chega a essas familias.

Falta ainda deixar claro quais sdo 0s servicos especializados e como ter acesso a
eles. Lembram a necessidade de capacitar os trabalhadores dos CRAS e dos
CREAS e de estabelecer uma relagéo clara de parceria com as Entidades Sociais
e 0 SUAS. Mas destacam que, sem duvida, a Assisténcia Social é a politica
publica com maior capacidade de mobilizacdo das outras politicas na construcéo
de uma rede de servicos de protecdo social (CRUZ, 2011, p. 93).

A falta de orientacdes, intervenc@es e informac6es, pode complicar esse processo em diversas
areas, fazer com que a estrutura familiar seja comprometida e que a vida individual de cada pessoa da
familia seja completamente modificada, podendo ser sentimentalmente, economicamente ou
socialmente, fazendo com que isso acarrete diversos desafios futuros. Os servicos prestados atualmente
pela Assisténcia Social com seu foco no grupo familiar tém como prioridades:

A passagem da Assisténcia Social de uma acdo reativa para proativa e de gestdo
estatal e publica, destaca o significado da capacidade protetiva da familia, suas
fragilidades e riscos sociais, reafirma a condi¢do de cidaddos usuarios de seus
direitos e a responsabilidade do estado em se comprometer com as varias
capacidades da propria familia ou originarias na sua dinamica familiar.
Organizar agdes com centralidade na familia visa potencializar suas capacidades
(CRUZ, 2011, p. 59).
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A base do trabalho familiar se vé limitada a atuagdo de promover e potencializar suas
capacidades de prover o bem-estar da pessoa com deficiéncia.Quando pesquisado para realizar um
levantamento de como promover e incentivar essa autonomia entre “Cuidador e Cuidado” e o
atendimento especializado nas situacOes de violéncia e violacdo de direitos, ndo da pessoa com
deficiéncia, mas dos demais membros do grupo familiar, como irmaos, pais cuidadores e outros, o
Assistente Social acaba por ndo ter bases tedricas para sua atuagao.

Pouco se é escrito ou pesquisado sobre este assunto, as legislagdes ndo especificam como devem
ser a atuacao do profissional com essas pessoas, pais, maes, irmaos ou cuidadores em geral que abdicam
de suas vidas e acabam centrando, por necessidade, na pessoa com deficiéncia, fazendo com que o
servico muitas vezes negligencie essas demais pessoas da composi¢cdo familiar.

Contextualizagdo do local da Pesquisa

A Casa dos Sonhos iniciou suas atividades no ano de 1997, em parceria firmada entre o Candido
Ferreira e a Fundagdo Municipal para Educacdo Comunitaria - FUMEC, para proporcionar educagdo e
atividades junto a comunidade e com o propdsito de ser um instrumento de inclusdo social para os
usuarios da saude mental em processo de desinstitucionalizagéo.

Em 2009, compds a parceria junto a Secretaria Municipal de Assisténcia Social de Campinas/SP,
expandindo as ofertas de convivéncia para toda a comunidade focado no atendimento a pessoas que
vivem em situacao de vulnerabilidades, riscos pessoais e sociais.

Em dezembro de 2017, o servico mudou seu enderecgo, dentro do proprio Distrito, para uma ala
psiquiatrica desativada, na sede do Candido Ferreira e da Associacdo Cornélia.

O servico de saude Dr. Candido Ferreira € uma entidade filantropica que acolhe e cuida de forma
gratuita, pessoas com transtornos mentais ou dependéncia quimica na metropole de Campinas, interior
de SP. Suas atividades tiveram inicio no ano de 1924 e seus atendimentos eram realizados como hospital
psiquiatrico seguindo os padrbes convencionais da época. A partir dos anos 90, a entidade ampliou suas
acOes utilizando meios de reabilitacdo Psicossocial, visando promover servigos com bases comunitarias,
propiciando também a inclusdo social de seus usuarios. O Candido Ferreira foi pioneiro na adesdo ao
movimento da Reforma Psiquiatrica adotando o tratamento humanizado, abolindo o uso de
eletrochoque, camisa-de-forca e o confinamento dos pacientes.

Apresentacdo dos dados

A coleta de dados serd apresentada em topicos e terd em sua composicdo nas subdivisdes:
Composicdo Familiar; Diagnosticos; Situacdo Econdmica; Situacdo Social e Politicas Publicas.

Composicédo Familiar

Na composicdo familiar serdo apresentados os dados com informagbes da pessoa com
deficiéncia como também daqueles que fazem parte dessa estrutura familiar.
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Tabela 1 - NUmero de pessoas no grupo familiar

Quantidades de Pessoas na Familia Quantidade de Familias
2 pessoas 7
3 pessoas 5
4 pessoas 2
5 pessoas 0
6 pessoas 1

Fonte: CCII Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboracédo: Os autores.

Conforme aponta a tabela 1, 7 familias com o grupo familiar de 2 pessoas tem a maior
representatividade entre as 15 familias participantes da pesquisa. Subsequente, 5 familias com 3 pessoas,
2 com 4 pessoas e apenas 1 familia com mais de 5 pessoas.

Apontamentos indicam que em 93% das familias, 1 pessoa tem deficiéncia, e 7% (1 familia)
possui no seu grupo familiar 2 pessoas com deficiéncia.

Dentro dessa composicéo, vale destacar que 27% das familias s@o formadas por mulheres e na
maioria (73%), a formacdo € mista, formada por mulheres e homens. No quesito sobre o género das
pessoas com deficiéncia, 8 pessoas sdo mulheres e 7 sdo homens.

Tabela 2 - Faixa etaria das pessoas com deficiéncia

Género 10a19 20a29 30a39 40 a 49 50 a 59 60 +
anos anos anos anos anos anos
Mulheres 0 2 1 1 1 3
Homens 1 0 1 4 0 1

Fonte: CCII Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboragdo: Os autores.

Conforme tabela 2, no intervalo de idades composto também por pessoas com deficiéncia, o
namero etario maior esta nas pessoas acima dos 40 anos, totalizando 10 pessoas. O grupo menor fica
abaixo dos 39 anos, 5 individuos. Dentre esses dados, a pessoa mais nova € um adolescente de 17 anos
e a mais velha € um idoso de 63 anos.

Outro dado interessante da pesquisa é relacionado ao nimero de idosos nas familias. Dentro da
estrutura familiar, 80% tém 1 idoso, 7% (1 familia) 2 idosos e 13% nao tem idosos na sua formacdo.
Outros fatos chamam a aten¢do no levantamento: em 3 familias compostas por 2 pessoas, as cuidadoras
sdo idosas; outra familia composta pela mae e filha PCD, sdo idosas; ja outro grupo familiar formado
por 3 pessoas, o filho PCD recebe os cuidados dos pais, idosos.

Em relacdo ao nivel de instrucdo no grupo familiar, a tabela 3 foi dividida nos seguintes topicos:
sem instrucdo, ensino fundamental incompleto, ensino fundamental completo, ensino médio e ensino
superior.
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Tabela 3 - Nivel de Instrucdo no Grupo Familiar

Nivel de instrucéo Quantidade de Pessoas
Sem Instrucao 2
Ensino Fundamental Incompleto 16
Ensino Fundamental Completo 7
Ensino Médio 3
Ensino Superior 1
Néo Informado 14

Fonte: CCII Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboracdo: Os autores.

Distribuidas nos grupos familiares e correspondendo a maioria, 16 pessoas ndo completaram o
ensino fundamental, 7 pessoas complementaram o ensino fundamental, 3 pessoas fizeram o ensino
médio, 2 pertencem ao nivel “sem instrugdo” e apenas 1 tem nivel superior. Ndo foram obtidas
informac0es referentes a 14 pessoas.

Finalizando o topico da composicdo familiar, a tabela 4 traz a identificacdo dos membros do
grupo familiar que tem idade e capacidade para trabalhar, mostrando se essas pessoas exercem alguma
atividade. Nesses, 3 familias tém em sua composicdo pessoas aptas a trabalhar, mas por serem 0s
cuidadores principais da pessoa com deficiéncia, acabam néo trabalhando.

Tabela 4 - Componentes familiares no grupo da populacdo economicamente ativa

Opcodes de Resposta Quantidade de Familias
N&o trabalham 3
Trabalham 4
N&o se aplica 5
N&o informado 3

Fonte: CCIl Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboragdo: Os autores.

Pertencentes ao grupo da populacdo economicamente ativa, 4 familias tém pessoas que
trabalham devido ao fato de a familia ter na sua formacdo um nimero maior de pessoas, assim a pessoa
com deficiéncia acaba recebendo os cuidados de alguém, geralmente maes ou familiares, enquanto o pai
ou algum outro membro da familia consegue se organizar para exercer uma atividade remunerada. Ja em
5 familias, os cuidadores sdo na sua maioria, idosos, aposentados ou pensionistas, que ja ndo tem mais
condigdes de contribuir ou que ja contribuiram com sua forca de trabalho para o modelo de economia
capitalista. Fechando o tépico, 3 familias ndo responderam o levantamento (N&o informado).
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Diagnosticos

Os diagndsticos apresentados pelas familias da pessoa com deficiéncia, serdo organizados por
tipos de deficiéncia na seguinte formag&o: fisica, visual, auditiva, intelectual, psiquica e multipla.

Tabela 5 - Classificagdo dos tipos de diagnostico

Tipos de Diagndsticos
Fisica
Visual
Auditiva
Intelectual
Psiquica
Mudltipla

Quantidade de Pessoas
0

1
1
2
4
7

Fonte: CCII Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboracdo: Os autores.

Conforme tabela 5, o tipo de diagndstico para deficiéncia mais identificado foi a deficiéncia
Multipla com um total de 7 pessoas onde, 3 sdo cadeirantes com paralisia cerebral; 2 se enquadram na
deficiéncia mental ou intelectual, 1 na deficiéncia mental/psicossocial e a outra em esquizofrenia
paranoide/visual. Os outros tipos de deficiéncia identificados nas pessoas foram: 1 Visual, 1 Auditiva; 2
Intelectuais e 4 Psiquica. Os deficientes, visual e auditivo tem certa autonomia em fazer suas tarefas
diarias, sdo mais independentes precisando menos cuidados de seus familiares.

Segundo 100% dos entrevistados, nenhum deles suspeitava da deficiéncia até o diagnostico,

realizado e esclarecido por profissionais da saude.

Para os periodos da vida onde a deficiéncia foi diagnosticada, a tabela 6 sera apresentada nas
seguintes fases da vida: nascimento, crianca, adolescente e adulto.
Tabela 6 - Periodo da vida que a deficiéncia foi diagnosticada

Fases
Nascimento
Crianga
Adolescente
Adulto

N&o soube responder

Quantidade de Familias

N W W NN O

Fonte: CCII Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboracdo: Os autores.

De acordo com a tabela 6, o periodo da vida em que a deficiéncia foi diagnosticada foi na fase do
nascimento presente em 5 familias. Para 2 familias, o periodo foi na fase Crianca. Tendo 0 mesmo
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namero, 3 familias receberam o diagnostico da pessoa com deficiéncia nas fases Adolescente e Adulto,
ja 2 familias ndo souberam responder a data exata do diagndstico.

As familias, em sua totalidade, responderam que ndo estavam preparadas para lidar com a
situacdo e que, a rotina na vida de todo grupo familiar, também passaram por mudancgas expressivas,
sejam elas na residéncia, no trabalho, nos estudos e nas convivéncias sociais.

Enquanto aos esclarecimentos por parte do profissional da Assisténcia Social em seus
respectivos servicos, todas familias responderam que tiveram acompanhamento do Assistente Social nas
orientagdes de seus direitos sociais perante as leis.

Situagéo Econémica

Correspondendo ao tépico da renda no grupo familiar, o material coletado foi quantificado por
salario-minimo, distribuidos dessa forma: inferior a 1 salario-minimo; 1 salario-minimo; até 2 salarios-
minimos; superior a 2 salarios-minimos e n&o informado.

Tabela 7 - Renda familiar quantificada por salario-minimo
Por Salario-Minimo (R$ 1100,00) Quantidade de Familias

Inferior a 1 salario-minimo

1 salario-minimo
Até 2 salarios-minimos

Superior a 2 salarios-minimos

N O W W -

N&o informado

Fonte: CCII Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboracdo: Os autores.

Dados da tabela 7, indicam que a menor renda identificada foi de 1 familia, renda especificada
como “inferior a 1 salario-minimo”. Essa familia composta por 2 pessoas, recebe somente o programa
bolsa familia. Com rendimentos de “1 salario-minimo” sdo 3 familias, algumas somente com o
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). O mesmo numero de familias (3) foi encontrado na opg¢éo
“Até 2 salarios-minimos”. Em uma crescente, destaca-se a renda familiar “Superior” a 2 salarios-
minimos, onde 6 familias se enquadram nesse perfil econdmico. N&o foram encontradas informacdes
referentes a 2 familias.

No que se refere a gastos fixos, foram levantados dados referentes a: habitacdo; alimentacao;
agua e energia elétrica, exemplificados na tabela 8.

Tabela 8 - Gastos fixos (habitagdo, alimentacdo, agua e energia elétrica)

Gastos Fixos Valores
Aluguel Médio de uma casa de até 3 comodos na R$ 1.300,00

regido Leste de Campinas
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Alimentacio e habitagio (média nacional) ‘ R$ 1.164,00
Agua ‘ R$ 156,24
Energia Elétrica ‘ R$ 76,80

Fonte: Sousas Imobiliaria - 2021, Pesquisa de Orcamentos Familiares (POF) 2017-2018, ARES-PCJ
(Resolugdo N°331-19/12/2020), Empresa de Pesquisa Energética (EPE) 2016.
Elaboracdo: Os autores.

Sobre habitacdo, foram coletadas informacdes junto a uma imobiliaria da regido de Sousas e
Joaquim Egidio (Sousas Imobiliaria), onde foi pesquisado, que o valor médio mensal para o aluguel de
uma casa com trés comodos nessa regido é de R$1.300,00.

Segundo dados da Pesquisa de Orcamentos Familiares (POF) 2017-2018, divulgada em
outubro/2019 pelo IBGE, familias com até 2 salarios (R$1.908,00) gastam 61% do orcamento com
alimentos e habitacéo.

No item sobre os gastos com agua, conforme informagdes da ARES-PCJ (Resolucdo N°331-
19/12/2020), a tarifa total de 4gua com base em 15M3 de consumo na cidade de Campinas compondo,
tarifa de 4gua tratada + coleta e afastamento de esgoto + tratamento de esgoto, tem a tarifa de R$156,24.

Ja para informacdes relacionadas a energia elétrica, de acordo com levantamentos em maio de
2016 da Empresa de Pesquisa Energetica (EPE), o consumo médio de uma residéncia brasileira é de 160
kWh/més. A Agéncia Nacional de Energia Elétrica (ANEEL) calcula uma média brasileira de R$ 0,48
reais por quilowatt-hora (sem impostos). Dessa forma, a tarifa de energia elétrica de uma residéncia
brasileira, tem um custo médio de R$ 76,80.

Outros dados importantes levantados na pesquisa econémica foram as informacdes referente ao
Beneficio de Prestacdo Continuada, o BPC.

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), instituido pela Lei Organica da Assisténcia Social
(LOAS) esta presente em 33% das familias. A grande maioria (67%) ndo tem acesso ao beneficio por
alguns motivos.

Muitas familias relatam a dificuldade em acessar o beneficio para a pessoa com deficiéncia. Na
sua totalidade, as familias que recebem o beneficio de prestacdo continuada dizem que o acesso foi
dificil, mesmo tendo toda orientacdo e acompanhamento por parte dos profissionais sendo eles dos
servicos ofertados no territorio como também dos centros de referéncias, CRAS (Centro de Referéncia
da Assisténcia Social) e CREAS (Centro de Referéncia Especializado da Assisténcia Social).

As familias informam que o beneficio ajuda nas financas, que perceberam uma melhora, mas que
essa ajuda ndo é suficiente para superar a situacdo vulnerdvel que que se encontra a familia. Todos
entrevistados ndo consideram justo que o BPC seja somente disponibilizado a pessoa com deficiéncia,
pois eles (cuidadores), dedicam todo seu tempo nos cuidados para a pessoa com deficiéncia, ficando
impossibilitados de trabalhar ou exercer alguma atividade econdmica. Nenhuma familia que recebe o
Beneficio de Prestacdo continuada acessa outro tipo de beneficio.

Ja para as familias que por algum motivo ndo conseguiram acessar 0 BPC, muitos relatam a
dificuldade nos critérios de renda ou nos critérios de comprovacdo da deficiéncia, sendo que 60% das
familias ndo conseguiram acessar o beneficio por conta dos critérios de renda, 20% sdo pensionistas e
10% do grupo familiar tem na sua organizagdo pessoas aposentadas com rendas que ndo se encaixam
nesses critérios. Outros 10% ndo responderam.
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Situagéo Social
Diante os cuidados para a pessoa com deficiéncia, a tabela 9 trara os dados dos principais
cuidadores.

Tabela 9 - Cuidadores Principais da pessoa com deficiéncia

Nivel de Proximidade Quantidade de Familias
Mée 9
Pai 0
Filhos 1
Outros 5

Fonte: CCII Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboracdo: Os autores.

Como principais cuidadoras, as mées aprecem em 9 familias, ja o pai, ndo foi citado por
nenhumas das familias. Apenas 1 filho aparece como cuidador principal, nesse caso a PCD
diagnosticada como transtorno de panico (ansiedade paroxistica episddica) e transtorno Fobico Ansioso
ainda tem uma certa independéncia. Devido a fatores como a perda do cuidador principal, como
exemplo a mée, muitos parentes proximos acabam ajudando nos cuidados e aparecem em 5 familias
como “outros”, tornando-se assim, cuidadores principais.

Diante essa realidade, 100% dos cuidadores evidenciam as mudancgas nos aspectos de suas vidas
quando diagnosticada a deficiéncia na familia. Alguns objetivos, metas e sonhos pessoais foram
esquecidos e o convivio com a sociedade, o lazer, tiveram mudancas significativas devido a demanda
exigida pela pessoa com deficiéncia, relatam os cuidadores.

Tabela 10 - Atencdo intensificada para a pessoa com deficiéncia comparada aos demais filhos

Opcodes de Resposta Quantidade de Familias
N&o se aplica 7
Sim 8
Né&o 0

Fonte: CCIl Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboragdo: Os autores.

Outro fator importante observado na tabela 10, mostra uma atencdo maior para pessoa com
deficiéncia comparada ao demais filhos. Das familias, 8 responderam que Sim, que a atencdo dada a
pessoa com deficiéncia era ou é maior que para os outros filhos. Em 7 familias Ndo se Aplica a pesquisa
pois ndo tem irmé&os no grupo familiar. N&o foi citado a opgéo de resposta N&o.
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Politicas Publicas

Finalizando a pesquisa com a delimitacdo do tema sobre a realidade das vulnerabilidades sociais
e econdmicas das familias atendidas pelo CCIl Casa dos Sonhos, o ultimo topico apresentara dados
sobre as politicas publicas ofertadas no territério da unidade executora do servigo, no municipio de
Campinas SP.

Grafico 1 - Cuidadores ofertados pelo municipio

Fonte: CCII Casa dos Sonhos — 2021.
Elaboragdo: Os autores.

Conforme mostra o grafico 1, 93% dos entrevistados disseram que ndo foi oferecido a familia o
servico de cuidador pelo municipio, ja 1 familia (7%) respondeu que sim, que recebe um cuidador
oferecido pelo municipio.

Sobre as politicas publicas, todas as familias consentem na efetivacdo dos servigos ofertados pela
rede socioassistencial como: CRAS, CREAS, CCII Casa dos Sonhos, entre outros. Também esclarecem
que receberam toda atencao pelas politicas de Saude como UBS (Unidade Basica de Saude), Centros de
Especialidades e Organizacgdes de Incluséo.

Diante os cuidados demandados pela pessoa com deficiéncia, 100% das familias entendem a
importancia que faria a implementacdo e vagas em um Centro Dia mais proximo a regido, faria toda
diferenca na rotina da familia. Por fim, todos os cuidadores relataram ndo conhecer algum servico da
rede que se preocupe especificamente com o cuidador.

A realidade vivenciada em analise

Tendo em vista o aprofundamento das informacdes desta composicdo familiar para a realizacdo
da andlise, foram levantados a quantidade de membros pertencestes a este grupo. Inesperadamente das
quinze familias entrevistadas sete responderam que eram apenas o cuidador e a pessoa com deficiéncia,
como demonstrado no capitulo 11.

Lidar com todos os acontecimentos da vida, do dia a dia, mais 0s excessivos cuidados com a
pessoa com deficiéncia sem duvida é um desafio. Fazer tarefas que parecem simples como comprar
medicamentos, suprimentos, ir a consultas pessoais, entre outros, se torna mais dificil dependendo do
grau de dependéncia da pessoa com deficiéncia, de socializagdo com o0 meio e estabilidade para ir a estes
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locais, visto que ndo podem ficar sozinhos e que dificilmente estes cuidadores encontram apoio sempre
que é preciso realizar atividades externas.

A publicacdo Envelhecimento e Dependéncia (2008) traz o conceito de pessoa em situacdo de
dependéncia como sendo:

pessoas que, por razbes associadas a reducdo ou mesmo a falta daquelas
capacidades, tém necessidade de serem assistidas e/ou ajudadas para a realizagéo
das atividades diérias, implicando na presenca de pelo menos outra pessoa que
realize atividades de apoio (BATISTA, JACCOUD, AQUINO E EL-MOOR,
2008, p. 15).

Uma das mées, idosa e cuidadora de seu filho com deficiéncia entrevistada que se enquadrava
nestes seguimentos discutidos em questdo, declarou que por ser apenas ela e seu filho ndo podia sair
para trabalhar. Precisando de alguma forma para complementar sua baixa renda, decidiu confeccionar
bolos para venda. Entre cuidados de seu filho e os preparos dos bolos, sentia ndo ter tempo para mais
nada e estar sempre extremamente sobrecarregada.

Este exemplo demonstra a dificuldade de um grupo familiar composto apenas pelo cuidador e a
pessoa com deficiéncia, todavia ndo se pode afirmar que ter mais um integrante residindo com essas
pessoas, compondo assim um grupo familiar formado por trés integrantes, como € o caso declarado por
cinco familias apresentados no grafico um, seja a solucdo das dificuldades.

Desmitificando pensamentos de “quanto mais melhor”, os dados levantados demonstram que
embora em alguns casos facilite os problemas encontrados para realizar estas tarefas diarias e a extrema
sobrecarga do cuidador, cada familia apresenta suas realidades e particularidades.

Por exemplo, ao pensar nas familias que declararam ter quatro ou mais pessoas residindo na
mesma casa, se analisado por esta logica, seria mais simples a questdo do cuidado. Entretanto, as
familias demonstraram a dificuldade quando um destes membros que ndo tem deficiéncia sdo criangas
ou idosos, pois também demandam cuidado, ou seja, nem sempre ter mais pessoas no grupo familiar,
significa divisdo dos cuidados, algumas vezes podem multiplicar a sobrecarga.

Das familias entrevistadas 53% informaram ter idosos em sua composi¢do, sendo que alguns
deles eram os préprios cuidadores. Nestes casos, onde os cuidadores eram pessoas idosas, foi
apresentado uma mobilizacdo maior por parte da familia extensa para estarem mais presentes nos
cuidados da pessoa com deficiéncia, entretanto sempre minimos e paliativos, como algumas visitas,
acompanhamento em consultas ou compra de mantimentos, mas o cuidado do dia a dia continua com o
cuidador idoso quando é o caso.

Outro fator apresentado foram de que 93% das familias tém somente uma pessoa com
deficiéncia e 7% declarou ter duas, assim sendo, a atencdo trazida pelos cuidados se intensifica, ja que
sdo duas pessoas com deficiéncia na mesma residéncia.

Todos estes dados levantados retratam sobre a composicdo familiar, mas refletem na questao dos
cuidados e nos demais pontos que serdo analisados nos topicos a seguir, como a fala de Deusina Cruz
(2011), afirmando que ter uma deficiéncia ndo significa necessariamente ser dependente, contudo, ela
diz também que quando séo, este cuidado continua sendo predominantemente da familia, como também
demonstrado no levantamento de dados realizado no capitulo II.
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O fato de o Brasil ter reconhecido apenas recentemente a relevancia do cuidador, dado
apresentado no capitulo um, faz com que seja conspicuo que o ato de cuidar, dever dos familiares, se
ateve apenas isso, dever. Os demais membros da composicao familiar se tornam esquecidos, se anulam
ou ficam sobrecarregados com as demandas de cuidados e atividades.

Apenas compreendendo a realidade vivenciadas por essas familias e realizando analises de suas
vulnerabilidades, sejam elas de carater econémico ou social é que sera possivel ter uma visdo para a
compressdo das causalidades e efeitos. Isto inclui fatos como que grande parte das familias tem como
cuidadores pessoas idosas, que sua composicao é formada em grande maioria apenas pelo cuidador e a
pessoa com deficiéncia, a falta de auxilio das familias extensas em atividades diarias ou a questdo das
dindmicas de cuidados e tentativas para complementacéo de renda, entre outros dados.

O processo da readaptacéo e a importancia profissional

A descoberta do diagnostico ndo precisa ser necessariamente um sinénimo para transtornos
familiares; no entanto € um momento de sentimentos conflitantes, que fardo com que a realidade a ser
vivenciada pelos componentes do grupo familiar dependam de fatores diversos, como a composicao
familiar, recursos financeiros e até mesmo crencas, pela bagagem historica de ser uma pessoa com
deficiéncia, ou estar em um grupo familiar que contenha uma pessoa com deficiéncia. Além do mais,
pode ser um processo desgastante e demorado, de readaptacédo e reorganizacdo da familia, que sO se
inicia apds o diagnostico.

O estresse das mées de filhos com deficiéncia, em especial os mais gravemente
afetados, é fruto de uma construcdo de desgastes que comeca desde cedo com
uma verdadeira “via-crucis” com o filho de médico em médico buscando
explicagbes sobre a doenca e a deficiéncia, as dificuldades em obter um
diagnostico correto sobre o caso, qual tratamento necessario e onde encontra-lo
(CRUZ, 2011, P. 82).

Os levantamentos do referencial historico e dos dados coletados das familias atendidas no CCI|I
Casa dos Sonhos podem ser ditos como complementares. Os autores falam sobre o sentimento de
despreparo ao descobrir a deficiéncia, afirmados por 100% das familias entrevistadas, que relataram nédo
estarem preparadas para lidar com tudo.

O fracasso em ajudar os deficientes e suas familias a compreenderem a natureza
e as implicagdes da deficiéncia frequentemente proporciona a todos o0s
envolvidos mais dor e sofrimento do que a deficiéncia em si mesma
(BUSCAGLIA, 2006, p. 4).

Durante as entrevistas, este fato do despreparo foi afirmado com facilidade, entretanto verificou-
se que as familias tinham dificuldade ao certo em definir ou lembrar 0 momento exato em que foi
realizado o diagndstico conseguindo fornecer informagdes aproximadas. Porém, o sentimento de medo
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por ndo saber o que viria a seguir ou das mudancas que deveriam ser tomadas, eram
descomplicadamente recordados.

Descobrir a deficiéncia e ter o diagndstico, sdo 0s primeiros passos, por isso, torna-se um
momento tdo importante de mudancas, muitas vezes automaticamente associada a algo dificil, neste
caso 100% das familias afirmaram que houve mudancas nas rotinas, na residéncia, trabalhos, estudos e
em aspectos muito importantes da vida, mas ndo ter essas mudangas, por exemplo por um diagnostico
tardio, pode dificultar o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

De acordo com o levantamento de dados, a maior parte dos diagndsticos das familias
entrevistadas foram logo no nascimento, mesmo assim, cinco familias das quinze tiveram esse
diagnostico ap6s a adolescéncia ou quando ja estavam adultos.

Destes diagnosticos, verifica-se, que a maior parte das pessoas com deficiéncia atendidas no
CCII Casa dos Sonhos apresentam deficiéncia Multipla. De acordo com Guimardes (2008), o termo
“deficiéncia multipla” surge somente em outubro de 1985, com o Plano de Educacao Especial — Nova
Proposta, com principios que norteariam a Portaria Cenesp/MEC n° 69. Seu conceito se apresenta
enquanto associacao de duas ou mais deficiéncias, das categorias ja postas anteriormente.

O desempenho e as competéncias dos individuos com deficiéncias maltiplas sdo heterogéneos e
variam conforme os niveis funcionais basicos, de acordo com as possibilidades de adaptacdo ao meio,
mas na maioria das vezes torna o ato de cuidar mais dificultoso, pelo fato do aumento da dependéncia
provocado pela juncdo de duas ou mais deficiéncias.

Destas familias entrevistadas 87% informaram que ndo suspeitavam da deficiéncia antes do
diagnostico. Uma precarizacao de informacao ou do proprio diagnostico pode atrasar significativamente
a adaptacdo ou fazer com que ela ndo ocorra de uma maneira saudavel, visto que desde 0 momento da
descoberta, 0 medo, as insegurancas e incertezas podem tomar conta da estrutura familiar e destruir os
lacos e vinculos familiares.

Neste processo, no que diz respeito as familias entrevistas todos eles informaram ter sido um
procedimento dificil, arduo para toda a familia. Foram questionados se haviam recebido alguma
orientacdo de seus direitos sociais perante a lei por parte de profissionais da Assisténcia Social e 93%
responderam que sim e que foi crucial para 0 momento da adaptacdo, bem como os atendimentos
realizados com as duplas psicossociais, visto que tinham muitas davidas, algo que comprova a hipétese
declarada da importancia destes profissionais para este momento de adaptacéo.

Tiveram o percebimento de que a Saude, e varios servicos da Assisténcia Social conversavam
entre si, realizando o processo de referéncia e contrarreferéncia, pois encaminhamentos eram realizados
ja com as informacdes necessarias para que todos os profissionais estivessem envolvidos para minimizar
as dificuldades encontradas pelas familias.

BPC - beneficio para poucos, informatizacdo e aumento da complexidade

Com a descoberta do diagnostico da deficiéncia um aspecto que pode ser altamente modificado é
a organizacgdo econdmica das familias, que podem se tornar uma grande dificuldade principalmente com
gastos elevados e com baixa renda, porquanto na maior parte das vezes nem todos 0s membros da
familia podem trabalhar pela questdo do cuidado demandado pela pessoa com deficiéncia. Sendo assim
a renda familiar pode ndo ser suficiente o que contribui para situa¢@es precérias de vida.
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A presenca de idosos e de pessoas com deficiéncia na familia aumenta as
despesas familiares com os cuidados cotidianos, além limitar a inser¢do de
membros das familias, geralmente as mulheres, no mercado de trabalho, pela
necessidade de prover o cuidado a esses segmentos (LOBATO e SENNA, 2020,

p. 3).

A problemética levantada para este topico em questdo, era se o valor do BPC demonstrava
efetividade para as familias que tinham em sua composicdo pessoas com deficiéncia e que estavam em
situacdo de vulnerabilidade econdmica, com perspectivas de supera-la.

Das familias entrevistadas apenas uma continha renda inferior a um salario-minimo e ndo recebe
0 BPC, trés se classificaram em um sal&rio-minimo e outras trés até dois salarios-minimos. As demais
familias, ou se caracterizaram como superiores a este valor, ou ndo informaram sua renda. Destas
familias 67% como apontado no capitulo I1, ndo recebem o BPC.

A real importéncia em entender estes dados, demonstra-se pelo fato de que receber até dois
salarios-minimos nd@o significa necessariamente que vocé ndo estd em situacdo de vulnerabilidade
econémica. Ha mais informacGes alem do que apenas numeros podem demonstrar.

Estas familias, em sua grande maioria, sdo residentes da regido leste de Campinas, uma regido
que comporta um padrdo alto de vida. No capitulo IlI, foram feitos levantamentos dos gastos
especificados de quanto uma familia de porte pequeno teria de gastos fixos como habitacéo,
alimentacdo, agua e energia elétrica, em um més, tendo uma somatéria aproximada de R$ 2.696,80,
sendo que apenas de aluguel naquela regido, uma casa de até trés cémodos é na média de R$ 1.300,00.

Deve ser levado em consideracdo ainda que esses valores, ndo apontam as singularidades
demandadas por uma pessoa com deficiéncia, como medicamentes que ndo sdo encontrados ou
disponibilizados pela satde publica, alimentacdo diferenciada, entre outros.

Um dos maiores avangos para o BPC, foram as avaliacdes sociais como etapa de concessdo do
beneficio para pessoas com deficiéncia, sendo uma das medidas mais importantes em sua trajetoria.
Justamente pelo fato de os numeros ndo informar a realidade vivenciada por estas familias.

Apenas 33% das familias entrevistadas recebem o BPC, as demais em sua grande maioria,
também tentaram, pois precisavam e se consideravam em situacdo de vulnerabilidade econémica pelos
gastos elevados, mas foram barradas nos quesitos de renda, isto, porgue sua realidade nao foi levada em
consideracdo, onde 20% sdo pensionistas e 10% aposentados e ndo tem condi¢des de complementar sua
renda.

Desde o Decreto n° 8.805/2016, segundo as autoras Lenaura Lobato e Monica Senna (2020),
apos o cadastramento e antes do indeferimento do beneficio, os usuarios tém um prazo de 30 dias para
comprovar as despesas diretamente vindas da deficiéncia e incapacidade, como alimentacdo especial,
medicamentos, fraldas descartaveis e consultas na area de satde. Ainda é preciso comprovar que essas
despesas foram pedidas e ndo fornecidas pelo setor publico, o que pode ser feito por meio da
apresentacdo de um documento assinado e carimbado por algum servidor da salde atestando a
insuficiéncia ou inexisténcia destes servigos.

Entretanto afirmam ainda que:
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O processo de concessdo do BPC é extremamente complexo e o preenchimento
dos formularios de requerimento é dificilimo para a populagdo pobre. A
definicdo do acesso pela renda parece ter sido uma ma escolha, quando o
caminho razoavel seria um sistema de seguridade que fosse capaz de identificar
as reais necessidades dos cidadaos idosos ou com deficiéncia e sua capacidade
de té-las providas a contento, como prevé a Constituicdo. Em sentido contrério,
agora é o Estado que imputa ao beneficiario do BPC a comprovacdo de suas
necessidades, como dita 0 Memorando Circular Conjunto MDS/ INSS n°58 de
2016, dependendo os pobres de buscar documentos comprobat6rios a serem
fornecidos por um sistema de seguridade fragilizado e uma burocracia indspita
(LOBATO e SENNA, 2020, p. 6).

No capitulo I1, hd ainda a informag&o que todas as familias acharam o processo para conseguir 0
beneficio extremamente dificil, mesmo com o auxilio de profissionais da Assisténcia Social e afirmam
ainda que sO conseguiram por causa das orientagdes fornecidas por estes profissionais. Isto se da pela
informatizacdo dos cadastros e atendimentos. Para familias que se encontram em situacdo de
vulnerabilidade, as vezes o simples fato de ter acesso a internet ja € um desafio, quanto mais associados
a buscas de documentos, comprovantes, scanner dos mesmos e etapa burocraticas que aos olhos dos
usuarios parecem sem fim.

Cabe dizer enfim que nesses efeitos e impactos desse conjunto de medidas, € possivel reconhecer
sinais de retrocessos significativos no acesso ao BPC e na sua capacidade de garantir protecdo social a
segmentos que enfrentam uma situacdo de vulnerabilidade econdémica em nosso pais.

Pode-se afirmar que embora seja um beneficio que garanta uma renda como forma de
subsisténcia, o fato de ser tdo seletivo faz com que apenas as pessoas em extrema pobreza sejam
contempladas, entretanto a decisdo da informatizacdo nao levou em consideracdo que € justamente na
grande maioria das vezes, este segmento da populacdo que ndo tem estudo, acesso a internet ou
possibilidades de realizar todos os requisitos solicitados no momento do cadastramento, fazendo com
que quem precisa, ndo tenha acesso a esse beneficio.

Esquecendo algumas pessoas nas politicas publicas

O nascimento de uma crianca com deficiéncia ou a descoberta do diagnostico quase sempre vem
de forma repentina. N&o se tem um aviso prévio, nem tempo para se preparar. Segundo o autor Leo
Buscaglia (2006), a crianca que nasce com deficiéncia e o adulto que sofre um acidente que o incapacita
serdo limitados menos pela deficiéncia do que pela atitude da sociedade em rela¢do aquela. Dizem ainda
que:

Muitas familias com membros deficientes, como resultado dos preconceitos da
sociedade, sentem-se relegadas a um status inferior com poucos ou restritos
direitos. Com frequéncia, esses sentimentos tém por base a realidade e resultam
principalmente de seus encontros quase diarios com atitudes depreciativas da
sociedade (BUSCAGLIA, 2006, p. 82).
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Das familias entrevistadas, 100% informaram que houve mudangas em sua rotina, residéncia,
estudos e trabalhos. Informaram também que sonhos, metas e objetivos foram deixados de lado pela
sobrecarga dos cuidados. Percebe-se que os cuidadores se isentam de suas vidas. Ainda segunda o autor
Leo Buscaglia (2006), algumas familias esquecem que tem direitos como individuos, sentem que
perdem o direito de reclamar, se lamentar, lastimar e de chorar, ou de ser feliz e ter suas proprias
conquistas e ambigdes.

O exemplo utilizado no primeiro topico deste capitulo da mée idosa e cuidadora de que entre 0s
cuidados, afazeres da casa, tarefas do dia a dia e a tentativa de complementacédo de renda, sentia que nao
tinha mais tempo para nada, quando analisado com uma visdo dialética sobre o todo, percebe-se que na
realidade, ela ndo vé tempo para si mesma, para cuidar de suas necessidades, vontades e até mesmo
sentimento.

Realidade ja afirmada no referencial tedrico de varios outros casos, onde as maes predominam
nos cuidados dos filhos com deficiéncia, dado também verificado e apontado no levantamento do
capitulo I1, sendo nove familias com mées cuidadoras das quinze selecionadas.

Estas mudancas embora sejam mais intensificadas para as cuidadoras, sdo estendidas também
para toda a familia. No capitulo Il por exemplo, € apontado o relato de oito familias que tinham mais de
um filho, no qual confirmaram o fato de sentirem que dao mais atencéo para o filho com deficiéncia do
que aos demais, pela demanda de cuidados excessivos.

Episdédios como este influenciam ndo apenas na estrutura familiar, mas também na
individualidade de cada membro da familia.

Os seus membros devem entender que 0 nascimento de uma crianga deficiente
ndo lhes tira os direitos como pessoas. Eles ainda tém direito a diversdo, a tempo
para si mesmos, tempo com 0s outros membros da familia, tempo para ler,
pintar, escrever poesia, visitar os amigos ou fazer o que desejarem. Em outras
palavras eles ainda tém o direito de ser os seres humanos que eram antes da
crianga nascer e de se tornarem o ser humano a que aspiram (BUSCAGLIA,
2006, p. 89).

O autor ainda prossegue relatando que muitos dirdo que é mais facil falar do que fazer, mas que
isto por ser um direito deve ser exigido e trabalhado pelos profissionais que deveriam dar apoio a estas
familias.

Nos levantamentos de dados das quinze familias, todas responderam que viram efetividade dos
servicos ofertados pela rede socioassistencial como: CRAS, CREAS, CCIl Casa dos Sonhos, CAPS
entre outros. Também esclarecem que receberam toda atencdo pelas politicas de Saiude como UBS
(Unidade Baésica de Saude), Centros de Especialidades e Organizac@es de Inclusao.

Entretanto, ao perguntar se eles conheciam algum servico que era oferecido com foco nos demais
membros da familia como por exemplo ao cuidador e que trabalhasse suas individualidades, todos eles
responderam que néo.

Este sentimento de se isentarem e focarem nos cuidados da pessoa com deficiéncia, faz com que
esquecam que suas vidas pessoais também devem ser cuidadas. Os trabalhos realizados pela rede,
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infelizmente ndo enfatizam esse fato, trabalhando apenas o que € necessério para o fortalecimento dos
vinculos familiares e os cuidados para a pessoa com deficiéncia.

Dizer que ndo existem servicos tipificados que poderiam ofertar este atendimento para as
familias com foco no cuidador, ndo seria uma verdade. A autora Deusina Cruz (2011), enfatiza que estes
servicos existem na lei, entretanto ndo sdo executados, por falta de recursos financeiros e/ou humanos. A
questdo é que as familias ndo reclamam sua falta, pelo fato de ndo saberem de sua existéncia e que este é
um de seus direitos.

Exemplos de servigos que poderiam contribuir para a diminuigéo da sobrecarga das cuidadoras e
que poderiam permitir até mesmo que elas pudessem trabalhar para complementacdo de renda, sdo 0s
cuidadores domiciliares e os Centro Dia. Campinas € uma das poucas cidades que consegue ofertar
atendimento domiciliar, mas pela pouca quantidade de profissionais cuidadores e a alta demanda destes
servicos, muitas familias até desconhecem sua existéncia, tendo como exemplo as 15 entrevistadas, onde
93% afirmaram que nunca tiveram essa oferta de servico.

Do mesmo modo estdo os Centro Dia com poucas vagas para uma demanda muita grande, 100%
das familias entrevistadas entendem a importancia que faria a implementacéo e vagas em um Centro Dia
mais proximo a regido, e afirmam que faria toda diferenca na rotina da familia, visto a grande
quantidade de cuidados.

Todas estas informagdes corroboram para o fato de as familias estarem sendo esquecidas pelo
poder publico e por elas mesmas. Esquecem de suas individualidades e de seus direitos como pessoas e
de que ndo apenas podem ter ambigdes, sonhos e conquistas, como deveriam poder cumpri-las.

Consideracdes Finais

Este artigo buscou evidenciar as realidades vivenciadas pelas familias de pessoas com
deficiéncia, tendo como foco as realidades sociais, e a atuacdo profissional enfatizando a atuacéo do
Assistente Social, a situacdo econdmica associada ao Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC e as
politicas publicas voltadas para os demais individuos que compdem o grupo familiar.

Realizar o levantamento de dados com as familias e entender suas realidades além das
referéncias bibliograficas, demonstrou mais amplamente o esgotamento e anulacdo apresentada pelos
membros familiares. No que diz respeito a atuacdo profissional, sendo de certa forma divergente a
hipdtese apresentada, as familias selecionadas reagiram de modo positivo e demonstram satisfacdo em
todos os atendimentos da Saude ¢ da Assisténcia Social, relatando que eles “conversavam” entre si,
solucionando problemas e os auxiliando a respeito de assuntos relacionados a pessoa com deficiéncia.

As atuais decistes e medidas tomadas referente ao cadastramento para o0 BPC, estdo limitando
cada vez mais a atuacdo profissional do Assistente Social, tanto nas orientacdes, quanto ao
cadastramento. A burocratizacdo e informatizacdo dos processos de requerimento estdo tornando um
beneficio que ja era seletivo, possuidor de uma visdo limitada do que é extrema pobreza e que nédo
abrange todos que dele necessitam, ainda mais dificultoso.

A sobrecarga com os cuidados, poderiam ser minimizadas com mais implantagdes de Centro Dia
e cuidadores que estdo tipificados. Suas individualidades poderiam estar sendo trabalhadas peles
Assisténcia Social se houvessem recursos humanos, materiais e equipes. A questdo, é que continua nao
sendo sobre o individuo, sobre auxilid-lo a conquistar sua superacdo das vulnerabilidades, mas sim
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sobre manter um sistema econdmico excludente e desigual, que enxerga a realidade de poucos e se
preocupa em ofertar o minimo apenas para poder dizer que o fez.
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