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INTRODUCAO

O envolvimento em diferentes areas da vida, como escola, familia, trabalho e comunidade é vital
para o bem-estar e a identidade de um individuo, além de promover a participacdo e a autonomia. Enquanto
a participacdo é influenciada por diferentes aspectos da saude, a autonomia inclui o direito de participar na
tomada de decisdes que dizem respeito a satide.*

Vaérios fatores podem estar relacionados na participacdo e autonomia como o grau de capacidade
fisica, o nivel de independéncia nas atividades da vida diéria, relacdes sociais e sadde psicoemocional.??
Em contrapartida, experiéncias negativas envolvem restri¢des as atividades na vida familiar, ao ar livre, de
convivéncia com amigos da escola, da comunidade, ocupacionais, tarefas que englobam papéis familiares
e a capacidade de ajudar outras pessoas.*

As evidéncias sugerem que as pessoas com deficiéncia sdo mais propensas a experimentarem
restricfes de participacdo e autonomia como menor acesso a educacdo de qualidade, menos chances de
conseguirem empregos, taxas mais elevadas de pobreza, dificuldades de acesso a servicos de salde e
reabilitacdo e enfrentam barreiras da propria familia, do que as pessoas sem deficiéncia.>®’ Entretanto, a
promocdo de facilitadores ambientais sociais, atitudinais e fisicos buscam garantir a incluséo e a
acessibilidade de todas as pessoas, equidade de acesso a educacdo, servigos de saude, trabalho e outras
atividades sociais, como recreaco.® Além disso, as pessoas com deficiéncia e suas familias precisam estar
ativamente envolvidas no processo e serem capazes de expressar suas necessidades e valores e ter a
oportunidade de tomar decisdes.*°

Dessa forma, percebe-se que 0 contexto em que a pessoa vive apresenta uma correlagcdo quanto a

participacio e autonomia.! Assim, este texto visa explorar os fatores ambientais como informagio
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importante a ser investigada no manejo com pessoas com deficiéncia, uma vez que, 0 ambiente pode ser
tanto um potencializador de um problema, quanto um facilitador para a promocdo da participacdo e

autonomia. 1112

DESENVOLVIMENTO

Por muitas décadas, 0 modelo centrado na doenca voltado para atender os individuos quanto as
consequéncias, foi utilizado como modelo de atencdo a satude. No entanto, com a publicacdo e aprovacao
da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) pela World Health
Organization (WHO) em 2001, (traduzida para o portugués em 2003%* e a versdo para criancas e jovens
em 2015), esta visdo transformou-se, onde a CIF passa entdo a pressupor um modelo multidirecional e
dindmico, que integra os modelos biomédico e social e os amplia, ao considerar a complexidade do que
constitui a saGde.'*

Nesse modelo, os dominios da saude interagem de forma complexa e multidirecional, conforme
mostra a FIGURA 1:

Condic¢ao de satude
(Transtorno ou doencga)
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FIGURA 1 — Modelo dinamico da CIF.
Fonte: OMS, 2003, p. 20.

Esta abordagem ficou conhecida como modelo biopsicossocial, em que a funcionalidade e a
incapacidade associadas aos estados de salde séo classificadas e os dominios sdo descritos com base na
perspectiva do corpo, do individuo e da sociedade: estrutura/funcdo do corpo, atividade e participacao.
Além disso, a CIF relaciona os fatores ambientais que interagem com os componentes de satide.* Embora
os fatores ambientais ndo fagcam parte do espectro funcionalidade e incapacidade, eles sdo considerados um
componente complementar, que assume posi¢cdo de protagonista na influéncia sobre o estado de
funcionalidade/incapacidade.>16:1

As pessoas com deficiéncia tém experiéncias ao longo da vida que podem apresentar alteracdes de
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sua funcionalidade relacionadas ao contexto que vive. Neste espectro, criangas com deficiéncia podem

apresentar diferencas em relacdo aos adultos com deficiéncia, conforme é mostrado na TABELA 1.

TABELA 1 - Exemplos de fatores contextuais de criancas e adultos com deficiéncia.

Fatores contextuais

Criancas com deficiéncia

Adultos com deficiéncia

Idade
Comunicacéo

Mobilidade

Comportamento adaptativo

Diversao

Preferéncias da crianga

Comportamento adaptativo

Escola
Atitudes dos pais

Amigos

Idade
Cognicdo

Independéncia
Autoeficacia
Relac¢bes sociais
Tempo da condicao de salde
CondicOes emocionais
Nivel de escolaridade
Emprego/renda

Atitudes dos familiares

Assim, as particularidades de cada ciclo de vida devem ser levadas em consideracdo, uma vez que,
os individuos estdo em continua mudanca e adaptacdo. Além disso, uma crianga com deficiéncia pode
enfrentar barreiras que, se ndo trabalhadas para otimizar sua funcionalidade, podem virar obstaculos quando
ela se tornar adulta. Pesquisas'®'® indicam que as criangas apresentam maior funcionalidade quando
desenvolvem habilidades, tornam-se independentes, formam relacionamentos por meio da participacéo e
contam com facilitadores ambientais fisicos, atitudinais e sociais.

A casa, escola e comunidade sdo exemplos de ambientes que compreendem o0 acesso a sociedade,
permitindo envolvimento pessoal e socialmente significativo, satisfacdo pessoal na competéncia da
atividade com outras pessoas e participagio em papéis sociais.?® A escola, por exemplo, reduz a sensagio
de isolamento, aumenta o funcionamento mental e fisico e é um indicador de saide e bem-estar, mas para
acontecer este processo € preciso identificar as barreiras e os facilitadores neste ambiente. 8192

No estudo feito no municipio de Sdo Paulo com 31 escolas da zona leste, a fim de identificar as
incapacidades que possam dificultar o processo de incluséo escolar, foi aplicado o Inventario de Avaliagéo
Pediatrica de Incapacidade (PEDI) nos cuidadores de criangas com disfuncdes neuroldgicas (deficiéncia
fisica, global do desenvolvimento, multiplas deficiéncias, Sindrome de Down e sindromes genéticas). Os
autores identificaram coeréncia entre o desempenho e tipo de deficiéncias avaliadas, isto é, no autocuidado
as criangas que tinham deficiéncia global do desenvolvimento e fisica foram as mais comprometidas, as

com Sindrome de Down, e multiplas deficiéncias foram menos favoraveis na funcgéo social, enquanto as
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com deficiéncia fisica com maior prejuizo na mobilidade. Entretanto, a funcdo social foi o dominio mais
comprometido em todas as condigdes de satde, demonstrando que independe do tipo de condigdo de salde.
Os autores concluiram que a escola possui as ferramentas da participacao as quais promovem a socializacao,
mas sdo necessarios a atencdo e o cuidado para serem facilitadores de base para a formacéo da crianca com
deficiéncia.?!

A recreacdo, as atividades ao ar livre, em grupo e a pratica de esportes sdo também elementos que
promovem engajamento social, incluindo os fatores benéficos de estrutura e funcdo do corpo. Todavia,
criancas com deficiéncia praticam menos atividade fisica em comparacdo com seus pares em
desenvolvimento tipico.??

Estudos???3 apontam que, razdes para niveis mais baixos para a participacdo na atividade fisica
envolvem néo levar em conta as preferéncias das criancas, medo, atitudes negativas dos pais em relacdo a
deficiéncia, falta de conhecimento e habilidades por parte dos profissionais que lidam com as criangcas com
deficiéncia, locais inadequados, falta de transporte, falta de programas e o alto custo. Ja os potencializadores
da participacéo das criancas com deficiéncia na atividade fisica envolvem o desejo da crianca estar apta,
motivada e ativa, o envolvimento com os colegas, o apoio familiar, locais préximos e acessiveis,
oportunidades adaptaveis, pratica de habilidades e o pessoal de esportes e da recreacdo qualificado e
engajado.

Para o adulto com deficiéncia, o0 dominio emprego é o mais forte indicador de participagdo e
autonomia. Sentir-se envolvido, Util e capaz de participar das atividades ocupacionais, faz com que o
individuo se identifique como parte da sociedade.® Shahin e colaborabores'? realizaram uma revisio
sistematica a fim de identificar dentre os fatores ambientais, quais eram 0s mais relevantes para a
participacdo de jovens adultos em idades de 18 a 35 anos com deficiéncia intelectual para o mercado de
trabalho. Os autores verificaram que de 31 estudos, 23 (77%) deles destacaram que, o fator ambiental tem
um papel fundamental em facilitar ou dificultar um emprego e que 0 acesso a servigos inclusivos e flexiveis,
a disponibilidade de tecnologia assistiva, 0 apoio social principalmente da familia, amigos e colegas foram
considerados os principais facilitadores, para promover a maior participacdo no trabalho dessas pessoas.

Moura-Juca e colaboradores® realizaram um estudo sobre a taxa de retorno ao trabalho de
individuos p6s AVC e identificaram uma maior probabilidade para aqueles que ficaram fisicamente
independentes dentro dos primeiros seis meses p6s AVC, que tinham uma ocupacdo prévia, que ndo
apresentavam sintomas depressivos e que eram provedores da casa. Os autores observaram que 0s
preditores para o retorno ao trabalho envolvem uma perspectiva ampla, isto &, uma abordagem
biopsicossocial.

Assim, os fatores contextuais devem estar entre os objetivos da reabilitacdo, mas ndo restritos ao

processo de reabilitagdo. No estudo de Angell e colaboradores®® foi observado que as pessoas relataram que
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a reabilitagdo ndo foi suficiente para apoiar sua plena participacdo na comunidade, pois vivenciaram
situacOes de barreiras fisicas, atitudinais e sociais que trouxeram desmotivac&o e restricdo na participagao,
retornando para 0s centros de reabilitacdo. Esse movimento traz um ciclo vicioso no sistema de salde, em
que traz uma sobrecarga na assisténcia, ndo conseguindo atender todas as pessoas e suas demandas.
Demandas estas, muitas vezes, relacionadas as barreiras ambientais sociais, atitudinais e fisicas que
precisam ser conhecidas e estudadas para ser desenvolvida diretriz especifica, fortalecendo as politicas no
ambiente que as pessoas estdo inseridas.

Por fim, o olhar precisa estar ampliado, “ir além do que se v&” nas pessoas com deficiéncia. Os
fatores ambientais sejam eles fisicos, atitudinais ou sociais nos mostram que existe uma gama de
possibilidades para fortalecer a funcionalidade e principalmente, facilitar a transi¢éo entre os ciclos de vida,

sob o enfoque da promoc&o da participacdo e autonomia.?

CONCLUSAO

As pessoas com deficiéncia tém experiéncias ao longo da vida que podem apresentar alteragdes de
sua funcionalidade relacionadas ao contexto que vive. Os fatores ambientais podem modificar ao longo do
tempo e precisam ser elucidados em todas as fases da vida das pessoas com deficiéncia, para que elas

possam estar mais proximas de suas realidades, desde o nivel individual até os niveis da sociedade.
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