eiéﬂei@ Artigo Syt

14
Vivggsion

COrpoRANN APAE BRAS“.
Feoe Apans

ragho Nacional das Ape

apaeciencia.org.br/revista L -

DEFICIENCIAS NO BRASIL: CONCEITO, HISTORIA E ACONSELHAMENTO
GENETICO

Maria Fernanda Piffer Tomasi Baldez da Silva®
Rita de Fatima Monteiro?

Ada Maria Farias Sousa Borges®

Erlane Marques Ribeiro*

RESUMO

Os ultimos estudos estatisticos do Brasil revelaram que 23,9% da populacdo € composta por
deficientes. Essa alta prevaléncia provocou a necessidade de discussdo sobre esse assunto na
sociedade. Ao longo da histéria da humanidade, o conceito de deficiéncia tem sido uma grande
preocupacdo. A terminologia correta é especialmente importante quando abordamos assuntos
tradicionalmente estigmatizados e estereotipados. As pessoas com deficiéncia foram vistas de
diferentes modos ao longo da histéria e geralmente essa condicdo era indesejavel. Devido ao
aumento do conhecimento cientifico, 0 modelo biomédico surgiu para explicar as deficiéncias,
porém atualmente o modelo social inclui interacBes pessoais, ambientais e sociais. O
aconselhamento genético surge entdo como importante ferramenta para a compreensdo das
deficiéncias, pois muitas delas sdo decorrentes de defeitos congénitos ou herdados na familia. Essa
compreensdo tem possibilitado as tomadas de decisdo conscientes pelo paciente e seus familiares,
visando a melhor qualidade de vida e a insercéo do afetado na sociedade.

Palavras-chave: Aconselhamento Genético. Crianca excepcional. Deficiéncia intelectual. Educacao
de pessoa com deficiéncia intelectual. Pessoas com deficiéncia.

DEFICIENCIES BRAZIL: CONCEPTS, HISTORY AND GENETIC COUNSELING

ABSTRACT

The recent statistical studies of Brazil revealed that 23,9% of the population is made up of disabled.
This high prevalence caused the need for discussion on this subject in society. Throughout human
history the concept of disability has been a major concern. The correct terminology is especially
important when we discuss matters traditionally stigmatized and stereotype. People with disabilities
were seen in different ways throughout history and this condition was generally undesirable. Due to
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the increase of scientific knowledge the biomedical model has emerged to explain the deficiencies,
but currently the social model includes personal interactions, environmental and social. Genetic
counseling then emerges as an important tool for understanding the disabilities, because many of
them are due to birth defects or inherited in the family. This understanding has enabled the
conscious decision-making by patients and their families, aiming to better quality of life and patient
inclusion in society.

Keywords: Child exceptional. Disabled persons. Education of intellectual disabled. Genetic
Counseling. Intellectual disability.

1 DEFICIENCIAS NO BRASIL: QUEM SOMOS?

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), 10% dos individuos dos paises do
terceiro mundo, em tempos de paz, sdo portadores de algum tipo de deficiéncia (SILVA et al.,
2004) e acrescentando dois ou trés familiares, teremos quase um terco da populacdo envolvida
nessa estimativa (COSTA; GARCIAS, 2003).

As causas das deficiéncias fisicas sdo diversas, como mas condi¢des de atendimento médico,
de alimentacdo, de saneamento basico e de seguranca de trabalho. Ja a maioria das malformacdes
congénitas ndo tém etiologia definida, podendo resultar tanto de uma combinagdo de fatores
desconhecidos como de influéncias ambientais ou genéticas (COSTA; GARCIAS, 2003;
HOROVITZ et al., 2008).

Doengas genéticas associadas a deficiéncia intelectual atingem de 3 a 10% da populacéo,
gue em sua grande maioria necessita de atendimento e acompanhamento multidisciplinar, além de
educacéo especial e/ou inclusiva (HOROVITZ et al., 2006; KIM et al., 2010). Cerca de 5% dos
nascidos vivos apresentam alguma anomalia do desenvolvimento determinada totalmente ou
parcialmente por fatores genéticos. Acrescentando-se os disturbios que se manifestam mais
tardiamente, como em certas enfermidades cronicas degenerativas, fica ainda mais evidente o efeito
dos condicionantes genéticos sobre a saide (HOROVITZ et al., 2006).

Quando se fala de malformacdo, deve-se considerar um defeito estrutural primario de um
6rgdo ou parte dele, que provoca uma anomalia inerente ao desenvolvimento, o qual leva a uma
paralisia ou desvio do desenvolvimento de determinado tecido ou 6rgdo. Essas malformagdes, em
geral, se devem a heranca multifatorial, em que varios genes estdo envolvidos e associados a outros
fatores ambientais (HANNUM, 2011).
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Hoje, no Brasil, discorrer sobre individuos com algum tipo de deficiéncia ja ndo é mais
abordar um universo pequeno ou, como muitos pensam, insignificante. De acordo como Censo
2010 divulgado pelo IBGE, 45,6 milhdes de pessoas declararam ter pelo menos um tipo de
deficiéncia (Gréafico 1), o que corresponde a 23,9% da populacdo brasileira, sendo maior a

prevaléncia entre as mulheres (Tabela 1) e os idosos (Tabela 2).
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Gréfico 1: Distribuicdo da prevaléncia das deficiéncias entre os brasileiros, segundo 0s Varios tipos
(em percentagem)
Fonte: IBGE, Censo Demogréfico 2010.

Tabela 1: Distribuicdo do percentual (%) das pessoas com deficiéncias por sexo no Brasil

TIPOS PELO MENOS VISUAL AUDITIVA MOTORA INTELECTUAL
DEFICIENCIAS UMA DELAS
Homens 2,2 16 5,3 5,3 1,5
Mulheres 26,5 21,4 4,9 8,5 1,2
Total 23.9 18,8 51 7,0 1,4

Fonte: IBGE, Censo Demografico 2010.
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Tabela 2: Distribuicdo do percentual (%) de pessoas com pelo menos uma das deficiéncias
investigadas na populacdo residente, por grupo de idade, segundo o tipo de deficiéncia.

TIPO VISUAL AUDITIVA MOTORA INTELECTUAL
DEFICIENCIA

0-14 anos 53 1,3 1,0 0,9

15-64 anos 20,1 42 5,7 1,4

>65 anos 49,8 25,6 38,3 2,9

Fonte: IBGE, Censo Demografico 2010.

Comparando-se os dados do Censo de 2000 e de 2010, observa-se que a taxa de
analfabetismo para a populagdo com deficiéncia caiu de 13,6% para 9,5% na década. A queda foi
mais acentuada na populacdo feminina, que foi de 13,5% para 9,3%, enquanto que para a populacao
masculina a taxa caiu de 13,8% para 9,9%.

O Censo 2010 mostra que a populacdo do Nordeste aparece no topo do ranking de todas as
deficiéncias investigadas (Gréafico 2). O IBGE relata que 21,2% da populacdo nordestina tém
deficiéncia visual, 7,8%, deficiéncia motora e 1,6%, deficiéncia intelectual (COMPASSO
PESQUISA, 2013).
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Grafico 2: Distribuicdo do percentual (%) da populacdo com deficiéncia no Brasil por unidade
federativa.
Fonte: IBGE, Censo Demografico 2010.

O Censo 2010 mostra ainda que ha diferenca significativa no nivel de escolaridade entre
pessoas com deficiéncia e a populacdo geral: 61,1% da populagdo com 15 anos ou mais com
deficiéncia ndo possui instrucdo ou possui apenas o0 ensino fundamental incompleto. Esse
percentual cai para 38,2% considerando-se as pessoas sem deficiéncia.

No mercado de trabalho também héa diferencas importantes (Grafico 3). Dos 44 milhGes de
deficientes que estdo em idade ativa, 53,8% estdo desocupados ou fora do mercado de trabalho. A
populagdo com emprego, portando pelo menos uma das deficiéncias investigadas, representa 23,6%
(20,3 milhdes) do total de empregados (86,3 milhGes).
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Gréfico 3: Distribuicdo das pessoas de 10 anos de idade ou mais que tenham ao menos uma
deficiéncia, ocupadas na semana de referéncia, segundo a posicao no trabalho (em %).
Fonte: IBGE, Censo Demografico 2010.

As estatisticas refletem-se no cotidiano: a quantidade de pessoas com deficiéncia no Brasil
passou a ter uma importancia significativa na sociedade e estas comegaram a exigir seus direitos.
Como consequéncia, a sociedade esta se adaptando e promovendo a politica de incluséo social. Por
lei, 0 mercado de trabalho tem que reservar vagas em seu quadro de funcionarios, as escolas e
universidades publicas tém que se reestruturar para que alunos com e sem deficiéncia dividam as
mesmas classes de aula, pessoas com deficiéncia estdo cada vez mais presentes nos lugares de lazer,
absorvendo cultura e consumindo outros produtos. Em espagos urbanos as barreiras arquitetonicas
comecam a ser eliminadas com a construgdo de rampas, telefones publicos, degraus e guias
rebaixadas, construcdes de elevadores, entre outros. Empresarios, atentos as novas tendéncias, estédo
criando servicos especializados em deficientes e os 6rgdos de comunicacdo estdo abrindo mais
espaco para discutir a tematica da deficiéncia (FIGUEIRA 2010).

2 CONCEITO DE DEFICIENCIA

Conceituar a deficiéncia tem sido uma preocupacdo antiga, e durante o século XX houve
uma multiplicacdo das concepgdes acerca desse tema (LAGO, 2012).
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Determinar o que é deficiéncia ndo tem sido facil ao longo dos tempos. As tentativas foram
realizadas a partir da conceituacéo das doencas utilizadas pela medicina. Varias foram as tentativas
de se encontrar “termos adequados” que pudessem amenizar o estigma contido nas denominagdes
mais antigas, como entrevado, paralitico, aleijado, ceguinho, louco, entre outras. Buscou-se
conceituar as deficiéncias para sua melhor compreensdo e, paralelamente, as pessoas com
deficiéncia também criaram termos mais atraentes, do seu ponto de vista, para designar a propria
deficiéncia, buscando eliminar os rétulos pejorativos (PEREIRA, 2006).

Usar termos técnicos corretamente ndo € uma mera questdo semantica ou sem importancia
se o0 intuito é falar ou escrever construtivamente, numa perspectiva inclusiva, sobre qualquer
assunto de cunho humano. A terminologia correta € especialmente importante quando abordamos
assuntos tradicionalmente eivados de preconceitos, estigmas e estereotipos. Os termos sdo
considerados corretos em funcdo de certos valores e conceitos vigentes em cada sociedade e em
cada época. Assim, eles passam a ser incorretos quando esses valores e conceitos vao sendo
substituidos por outros, o que exige o uso de outras palavras, as quais podem ja existir na lingua
falada e escrita, mas nesse caso passam a ter novos significados ou entdo sdo construidas
especificamente para designar conceitos novos. O maior problema decorrente do uso de termos
incorretos reside no fato de os conceitos obsoletos, as ideias equivocadas e as informacdes inexatas
serem inadvertidamente reforcados e perpetuados (SASSAKI, 2002).

A terminologia cientifica € importante e necessaria para que as pessoas com deficiéncias
possam superar questdes conceituais, facilitando a promocao de a¢fes que beneficiam tanto a esse
grupo de pessoas como a comunidade em geral, contribuindo para uma maior proximidade entre as
pessoas, favorecendo a comunicacdo e possibilitando uma construcdo de pontes culturais
(AMIRALIAN et al., 2000).

E importante compreender que, embora algumas vezes como o resultado de uma doenca
(sequela), ou mesmo associada a essa, a deficiéncia ndo é uma doenca (LAGO, 2012).

A definicdo de deficiéncia é toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcédo
psicologica, fisiologica ou anatdmica, temporaria ou permanente. Incluem-se nestas a ocorréncia de
uma anomalia, defeito ou perda de um membro, 6rgéo, tecido ou qualquer outra estrutura do corpo,
inclusive das funcfes mentais; e representa a exteriorizacdo de um estado patolégico, refletindo um
disturbio organico, uma perturbagdo no 6rgao. Ja a definicdo de doenca baseia-se em um disturbio
das funcbes de um 6rgdo, da psique ou do organismo como um todo, manifestado por sintomas
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especificos de cada etiologia, podendo ser causado por infecgdes, disfuncbes internas, como as
doencas autoimune e neoplasias, inflamagdes, entre outras (BRASIL, 1999; AMIRALIAN et al.,
2000).

No Brasil utilizava-se o termo “invalido”, que significa “individuo sem valor”. A pessoa
invalida era socialmente inutil, sem valor profissional e familiar. No fim da década de 1950 foram
fundadas a Associacdo de Assisténcia a Crianga Defeituosa — AACD (atualmente Associagdo de
Assisténcia a Crianca Deficiente) e a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). O
termo “incapaz” foi mudado para “defeituoso”, ou seja, de individuos com deformidade,
principalmente deficiéncia fisica e o termo “excepcional,” para deficientes intelectuais, sem se
aplicar aos superdotados, ou pessoas com alta habilidade (SASSAKI, 2005).

O marco significativo na luta contra o preconceito e pelos direitos do deficiente ocorreu no
Rio de Janeiro, em 11 de dezembro de 1954, em que a primeira Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) utilizou o termo “excepcional” para designar as pessoas com deficiéncia
intelectual (APAE-RIO, 2010).

Em 1975, a Organizacdo Mundial de Satude (OMS) publicou a Declaracdo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncias, aprovada pela Assembleia Geral da Organizacdo das Nag¢bes Unidas
(ONU) e definiu no seu art. 1 que o termo deficiente refere-se a qualquer pessoa incapaz de
assegurar por si mesma, total e parcialmente, as necessidades de uma vida social normal, em
decorréncia de uma deficiéncia congénita ou ndo, em suas capacidades fisicas ou mentais.

A partir do século XX, a deficiéncia intelectual foi definida como um funcionamento
intelectual inferior a média estatistica das pessoas e principalmente, em relacdo a dificuldade de
adaptacdo a sociedade (BALLONE, 2003).

Ja no final da década de 90, a OMS lancgou a Classificacao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), que reforgou o documento anterior e mais uma expressao surgiu para
designar a deficiéncia: “portadores de necessidades especiais”. A expressdo “portadores de
necessidades especiais” inclui doentes, idosos, drogaditos, mendigos, adolescentes gravidas,
criangas abandonadas, carentes e excluidos, contudo representa uma mudanga no paradigma para
abordar a deficiéncia e a incapacidade, como importante instrumento para avaliagdo das condicdes
de vida e da promocao de politicas de inclusdo social. No entanto, com a vigéncia da Resolucdo n.
2, “necessidades especiais” passou a ser um valor agregado tanto a pessoa com deficiéncia quanto a

outras pessoas (SAKASSI, 2005).

| Fed. Nac. das Apaes- Fenapaes| Brasilia/DF | v.3 | ne3 | P.20-39  |ago/dez .2013|ISSN - 2237-4329|



Giéneia Artigo Sh S

lr"‘ K R\\\‘\\"
ORpoR VNS APAE BRASIL
F

ederugho Nacional dus Apaes

apaeciencia.org.br/revista L -

Alguns anos apds, através da Declaracdo de Salamanca (1994), foi instituida a educacdo
inclusiva para todas as pessoas que tivessem a necessidade de educacdo especial, sendo ela com
deficiéncia ou sem. Nesse ambito, utiliza-se uma pequena variacdo do termo Portador de
Necessidades Especiais, ou seja, Portador de Necessidades Educativas Especiais (PNEE), termo
usado para alunos com necessidades de um ou mais recursos que facilitem sua aprendizagem na
escola, e essa dificuldade de aprendizagem esta relacionada com a sua deficiéncia. Portanto, um
portador de necessidades especiais nem sempre serd PNEE (NEVES, 2006).

Com as mudangas ocorridas no decorrer das décadas, o termo “deficiente” passou a
incorporar a linguagem da populagéo. No Brasil, tornou-se comum o uso da denominagéo “Pessoas
Portadoras de Deficiéncia”, mas ainda sdo usados oS termos pejorativos, estigmatizadores ou
estereotipados, tais como: “mongoloides”, “aleijado”, “manco”, ou ainda aqueles carregados de
preconceitos, a exemplos de: “defeituoso”, “invalido” ou “retardado”. Por outro lado, na busca do
“politicamente correto” diversas expressoes foram utilizadas, como “pessoas com necessidades
especiais”, ou ainda, “pessoas verticalmente desprovidas”, por exemplo, para fazer referéncia a
andes (SAKASSI, 2005).

A CIDID (Classificacdo Internacional de deficiéncias, incapacidades e desvantagens), um
manual de classificacdo das consequéncias das doencas, publicado em 1989, permite que
profissionais da &rea se comuniquem sobre o nivel de comprometimento que uma doenca ou
disturbio acarreta para a pessoa. Nessa classificacdo, evitou-se utilizar a mesma palavra para
designar as deficiéncias, incapacidades (restricdo resultante de uma deficiéncia) e desvantagens
(prejuizo para o individuo, resultante de uma deficiéncia). Assim, para uma deficiéncia foi adotado
um adjetivo ou substantivo; para uma incapacidade, um verbo no infinitivo; e para uma

desvantagem, denomina-se um dos papéis de sobrevivéncia no meio fisico e social (Quadro 1).

| Fed. Nac. das Apaes- Fenapaes| Brasilia/DF | v.3 | ne3 | P.20-39  |ago/dez .2013|ISSN - 2237-4329|



eiéﬂei@ Artigo Syt

14
Vivggsion

apaeciencia.org.br/revista L -
Deficiéncia Incapacidade Desvantagem
Da linguagem De falar No direcionamento
Da audicéo (sensorial) De ouvir (de comunicagéo)
Da viséo De ver
Musculo-esquelética (fisica)|De andar (de locomocéo) Na independéncia
De 6rgéos (organica) De assegurar a substitui¢do no lar [fisica
(posicéo do corpo e destreza) Na mobilidade
De realizar a higiene pessoal Nas atividades da

De se vestir (cuidado pessoal) vida diaria

De se alimentar

Intelectual De aprender Na capacidade
Psicoldgica De perceber (aptidoes ocupacional
particulares) Na integracgdo social

De memorizar
De se relacionar (comportamento)

De ter consciéncia

Quadro 1: Distingdo semantica entre os conceitos de deficiéncia, incapacidade e desvantagem.
Fonte: Amarilian et al., 2000.

Um individuo pode ter uma deficiéncia sem incapacidade, uma incapacidade sem
desvantagem ou uma desvantagem sem incapacidade ou deficiéncia. Pode ocorrer uma deficiéncia
associada com incapacidade e desvantagem, comprometendo todos os niveis de manifestacdo, ou
apenas com incapacidade, quando a desvantagem social foi compensada. A deficiéncia pode estar
associada a desvantagem, sem incapacidade: o diabético ou o hemofilico possui uma deficiéncia,
mas com acompanhamento clinico podem ndo desenvolver incapacidades, embora tenham
desvantagens no relacionamento social, como restri¢cdes dietéticas ou das atividades fisicas. Pode-se
considerar também a desvantagem sem deficiéncia ou incapacidade: uma pessoa com o estigma de
“doente mental” apés ter se recuperado de um episddio psicotico agudo. Isso pode ser melhor

exemplificado na Figura 1.
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INCAPACIDADE
meio fisico

DESVANTAGEM
meio social

(sociedade)

DEFICIENCIA
meio interno
(6rgéo)

Figura 1: Interacdo e interseccdo entre os conceitos de doenca, incapacidade, deficiéncia e
desvantagem.
Fonte: Amarilian et al., 2000.

De acordo com a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Artigo 1),
ratificada pelo Brasil em 2008, as pessoas com deficiéncia sdo as que possuem impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢es
com as demais pessoas (PORTAL BRASIL, 2012).

Amarilian et al. (2000) consideram importante que as discussdes e propostas ndo se
restrinjam a terminologia, mas possam avancar tanto no direcionamento quanto no uso da CIDID
para diversos modelos tedricos e tipos de deficiéncias, incapacidades e desvantagens; e propdem
ainda que devemos adotar a CIDID como referencial, privilegiar o modelo combinado entre o0s
modelos médico e social de deficiéncia, ampliar a especificacdo sobre o alcance das consequéncias
das doencas no individuo, levando em conta sua atualizacdo constante, utilizar, ao se referir a
relacdo pessoa/deficiéncia, preferencialmente preposicOes e verbos na voz ativa, dar maior énfase a
descrigdo das possibilidades do individuo, enfocando as desvantagens resultantes de circunstancias
do ambiente fisico e social.

3 HISTORIA DA DEFICIENCIA AO LONGO DOS TEMPOS
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As pessoas com deficiéncia foram vistas de diferentes modos ao longo da historia. Desde a
Antiguidade a deficiéncia era uma condicdo indesejavel, retratando que essas pessoas eram vistas
num patamar inferior, indigno e impuro (LAGO, 2012).

A era pré-Cristd foi a fase da negligéncia, j& que ndo existia o0 atendimento ao deficiente.
Estes eram abandonados, perseguidos e eliminados devido as suas condicBes atipicas, o que era
legitimo para a sociedade (MIRANDA, 2003).

Até o século XVI, a concepcdo religiosa da deficiéncia era preponderante, mas comecgou a
perder forca para dar lugar a0 Modelo Médico. O Modelo Médico aborda a deficiéncia com os
mesmos referenciais tedricos e praticos com que aborda a doenca. Ambas, pessoa doente e pessoa
com deficiéncia, sdo vistas e tratadas como desviantes, pois ndo atendem as exigéncias do padréo de
normalidade.

O avanco da medicina produziu uma nova concepcdo que resultou numa nova visdo do
corpo e da deficiéncia e, a partir dessa interpretacdo, as intervencdes médicas procuraram
desenvolver nas pessoas as habilidades necessérias para se reabilitar e ser restaurado a normalidade
ou o mais proximo possivel dela. Nesse contexto, vale destacar o lado positivo do modelo médico,
com base nos efeitos benéficos sobre o estudo das monstruosidades através da Teratologia. O
estudo dos fatores que, sob o controle social, possam melhorar ou prejudicar, fisica e mentalmente,
as qualidades raciais das geragdes futuras ou o aperfeicoamento da reproducdo humana, gerou a
Eugenia (LAGO, 2012).

Em meados do século XIX houve uma fase de institucionalizagdo, na qual os deficientes
eram segregados e protegidos em instituicbes residenciais. JA& em meados do século XX, com o
surgimento das escolas e/ou classes especiais em escolas, houve a incluséo ou inicio da inclusdo dos
deficientes no &mbito escolar. E por fim, no final do século XX, através do movimento de
integracdo social dos individuos que apresentavam deficiéncia, houve uma maior integracdo destes
nas escolas, semelhante aquela feita com a pessoa dita normal (MIRANDA 2003; FERNANDES et
al. 2011).

H& muitos anos a deficiéncia era explicada como um "castigo™ ou desejo de Deus, sendo
esses individuos castigados, torturados e até mesmo asilados, juntamente com idosos (PETERSEN
etal., 1998).
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Com os avancos cientificos, ficou claro que parte das deficiéncias ndo € hereditaria, e que
uma possivel incurabilidade ndo estava associada a falta de educabilidade. Na década de 80 iniciou-
se um processo de luta pelos direitos das pessoas portadoras de deficiéncia (FERREIRA; REAL,
2009) e foi desencadeado o processo de inclusdo destes, que ndo foi suficiente e nem mesmo
eficiente, j& que essa populagdo ndo participava de maneira plena e igual aos demais.

A educacdo especial comegou como assistencial, procurando priorizar o bem-estar das
pessoas portadoras de deficiéncia, com acompanhamento médico e psicoldgico; depois surgiu como
instituicdo de educacdo escolar e, em seguida, na busca da integracdo no sistema geral de ensino.
Atualmente, a proposta é a de inclusdo total desses alunos nas salas de aula do ensino regular. A
educacdo para pessoas com deficiéncia sé foi regularizada no Brasil pela primeira vez com a
aprovacdo da Lei de Diretrizes e Bases (LDB) n. 4.024/1961, que determina a educacdo para
excepcionais.

Na década de 1970 j& avancavam as pesquisas e teorias de inclusdo nos Estados Unidos, que
priorizavam melhores condigdes de vida para as pessoas com deficiéncia adquirida, como mutilados
na Guerra do Vietna. A Lei n. 94.142/75 foi uma grande conquista, pois estabeleceu e modificou
curriculos, criando uma rede de informac@es entre escolas, bibliotecas, hospitais e clinicas. Nessa
mesma época no Brasil, 0s pais, parentes e a sociedade se organizavam contra as segregacoes
contras as pessoas com deficiéncia, e surgiu a teoria da “normaliza¢do”, que é defendida como a
integracdo da pessoa na sociedade. Em 1978 uma emenda constitucional tratou pela primeira vez do
direito das pessoas com deficiéncia e do direito a melhoria das condi¢cdes econémicas, sociais e
educacionais com gratuidade para as pessoas especiais.

Nas ultimas décadas do século XX, a sociedade buscou progressivamente defender os
direitos das pessoas com deficiéncia. A Organizagdo das Nac¢bes Unidas (ONU), em 1985, criou o
“Programa Mundial paras as Pessoas Deficientes”, estabelecendo que as pessoas com deficiéncias
poderiam ser inseridas no sistema escolar normal.

Com a Constituicdo Federal de 1988 ficaram evidentes os diversos dispositivos
programaticos para as pessoas com deficiéncia, muitos dos quais foram reiterados e aperfeicoados
nas legislacdes estaduais e municipais. 1sso abriu as portas da sociedade para a educacéo, cuidados
especiais, ocupacao, acomodacdes arquitetdnicas e tecnoldgicas adequadas para a circulagdo,
visando sua maior dignificacdo, autoestima, realizacdo e reconhecimento de sua real cidadania,
sempre objetivando superar limites (BRASIL, 1988).
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Logo, a educacdo especial tornou-se uma modalidade de educacdo escolar, voltada para
formacédo de pessoas com necessidades especiais, em que 0 processo pedagogico deveria obedecer a
individualidade de cada aluno. Além disso, ficou reafirmado que a pessoa com deficiéncia tem
direito a educacdo publica e gratuita, com condutas tipicas, segundo a LDB n. 9.394/96. Outras
resolugdes foram criadas para complementar a lei anterior, como a Resolu¢do CNE/CEB n. 2/2001,
Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Bésica, com normas técnicas que
possam compensar as limitacGes funcionais motoras, sensoriais ou mentais da pessoa com
deficiéncia, com o objetivo de permitir-lhe superar as barreiras da comunicacdo e da mobilidade
(BRASIL, 1988).

Em 2003 foi elaborado o Projeto de Lei n. 6, que tratou do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, com objetivo de assegurar, promover e proteger o exercicio pleno e em condicdes de
igualdade dos direitos das pessoas com deficiéncia, visando sua inclusdo social e cidadania
participativa, plena e efetiva na sociedade (BRASIL, 1988).

Apesar de as questBes tedricas do processo de inclusdo serem amplamente discutidas por
estudiosos e pesquisadores da area de Educacdo Especial, pouco se tem feito no sentido de sua
aplicagdo pratica. De que forma realizar a inclusdo social tem se constituido a maior preocupagéo de
pais, professores e estudiosos, considerando que a inclusdo s6 se efetivara se ocorrerem

transformagdes estruturais no sistema educacional (MIRANDA, 2003).

Atualmente a sociedade se conscientiza que compreender os significados da deficiéncia na
perspectiva da pessoa que vivencia essa condicdo pode dar visibilidade, na propria voz, as suas reais
necessidades e podera subsidiar a discussdo da garantia dos seus direitos, bem como a forma como
os profissionais de salde a entendem (LAGO, 2012).

O modelo social da deficiéncia é o que esta atualmente vigente, em oposicéo ao paradigma
biomédico. Esse modelo ndo se foca nas limitagdes funcionais oriundas da deficiéncia nem propde a
ideia tdo comumente aceita da necessidade de reparacdo/reabilitagdo do corpo deficiente, mas a
concebe como o resultado das interagdes pessoais, ambientais e sociais da pessoa com seu entorno.
Nesse sentido, as experiéncias de opressdo vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia ndo estdo na
lesdo corporal, mas na estrutura social incapaz de responder a diversidade, a variagdo corporal
humana (MELLO; NUEMBERG, 2012).
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A imagem social da pessoa com deficiéncia — assim como a sua autoimagem e o preconceito
e a discriminacdo — é uma construcdo sociocultural e varia de acordo com a cultura e a sociedade
vigente (LAGO 2012).

4 DEFICIENCIA E ACONSELHAMENTO GENETICO

Em 1947, o médico Sheldon Reed deu inicio ao processo de Aconselhamento Genético
(AG) as familias de pessoas com doencas genéticas. No entanto, na época ndo havia um consenso
de como deveria ser esse tipo de atendimento, mas o médico assumiu o propdésito de esclarecer o
significado de alguns tragos genéticos tipicos em certas familias, porém raros na populacéo,
tentando traduzir através da medicina as anomalias genéticas e suas consequéncias. Na época ainda
ndo era utilizado o termo aconselhamento, e sim termos como “consulta genética”, “conselho
genético” ou mesmo “higiene genética” (REED, 1975; MINISTERIO DA SAUDE, 2005).

Para a interpretacdo de uma deficiéncia, seja ela fisica ou intelectual, é importante que seja
feita uma consulta especializada que se convencionou chamar de AG, baseado em aspectos
diagndsticos, para que 0s pacientes e/ou parentes com risco para uma determinada doenga
hereditaria sejam informados e compreendam o risco de recorréncia, 0s meios de prevencao e
aprendam a lidar com a doenca, assegurando um meio de comunicagdo entre paciente e profissional
de saude. Esse tipo de consulta leva em consideracdo: diagnostico e seu modo de heranca, analise
do heredograma familial e resultados dos testes que podem incluir estudos de ligacdo usando
marcadores de DNA e/ou dados clinicos de investigacdo padrdo (HANNUM, 2011).

Atualmente 0 AG é uma pratica em salde publica difundida internacionalmente. Esse tipo
de consulta abrange diversos aspectos da area da saude desde a reproducdo bioldgica, riscos e
probabilidades de nascimento de criangas com alguns tracos genéticos, até cuidados relativos a
doencas genéticas de expressao tardia (GUEDES; DINIZ, 2009).

O AG divide-se em:

(1) prospectivo, em que se busca a prevencdo de uma determinada doenca em geracdes
futuras, com o intuito de orientar fatores de risco capazes de aumentar a probabilidade de
aparecimento de um distarbio genético, como casal com consanguinidade, individuo identificado
em triagem genética, idade materna avancgada, exposicdo a agentes teratdgenos;
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(2) retrospectivo, quando ja existe algum familiar afetado, objetivando oferecer suporte a
familia e ao paciente sobre o significado da doenga, os cuidados a serem tomados e medidas a
serem adotadas a partir da descoberta desta. Esse processo ndo pode se restringir apenas a consulta
inicial, mas em varios momentos do ciclo de vida do paciente, pois € um processo continuo (REED,
1975; BENKENDOREF et al., 2001).

Segundo Guedes e Diniz (2009), o AG possui alguns desafios, como afastar o conceito
deixado pelo movimento eugénico, que prega a biologia como um meio de solucionar problemas de
ordem social e espera-se estabelecer uma nova estratégia educativa de dialogo entre ciéncia e
sociedade. O aconselhador genético deve se basear em principios da neutralidade moral como
fundamento ético de sua atuacao profissional.

O AG, portanto, € um processo continuo que proporciona ao paciente e a familia o
empoderamento da situacdo para a melhor decisdo, ou seja, as medidas imediatistas e em longo

prazo que precisam ser tomadas a partir do diagnastico.

5 CONSIDERACOES FINAIS

As pessoas com deficiéncia tém sido submetidas a véarias formas de preconceito e
isolamento ao longo dos tempos. Atualmente, com o conhecimento sobre as doencas genéticas que
podem levar & deficiéncia intelectual e/ou fisica e o avango dos estudos geneticos, podemos
compreender as diferentes variantes sindrdmicas e, através do aconselhamento genético, promover
um maior conhecimento sobre portadores de deficiéncias, seus familiares e a populagcdo em geral,

corroborando com a incluséo desses individuos de maneira mais abrangente na sociedade.
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