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Resumo Trata-se de um relato de experiéncia referentePeagrama de Visita
financiado pelo Faculty Enrichment Program a ingtées de reabilitagdo e de saude,
realizado no més de agosto de 2006. A Bolsa ded&stdo International Council of
Canadian Studies (ICCS), oferecida pela EmbaixadaCdnada, oportunizou o
conhecimento do sistema de prestacdo de cuidadomissoe de salde e o
desenvolvimento de pesquisas direcionadas as asargm necessidades especiais de
saude. Os resultados no campo dos cuidados déitezd@in e satde, assim como da
pesquisa, mostraram uma preocupacdo constante mypresnder as reais demandas
dessas criancas e de seus familiares e desenfelementas, em sistema de parceria
entre os profissionais de salde e esses usuarissrdgo, objetivando a melhoria da
qualidade da assisténcia.

Palavras-chavecrianca; cuidados de salde; pessoas com nedissielspeciais.

Abstract This experience report describes the visit pnogdeveloped at the Canadian
rehabilitation and healthcare facilities, held imghst 2006. It was funded by the
Faculty Enrichment Program through the Scholargfiphe International Council of
Canadian Studies (ICCS) offered by the Canadian &g in Brazil. The Visit
Program provided an opportunity to know the soaiad healthcare services available
and addressed to children with special needs aeit families. The result from
rehabilitation care and health intervention, aslvasl the research team showed a
constant concern to understand the real needsesétthildren and their families. The
healthcare professionais are developing toolstegfies and partnership aiming to
improve a continuous better quality of assistance.

Key words children; healthcare; people with special needs.

RésuméCet article rapporte les expériences vécuesdans programme de visites au
Canada financé par le Programme d’enrichissementtédre réalisé en ao(t 2006. Une
bourse du Conseil International d’Etudes Canadi@fi@CS), offerte par I'’Ambassade
du Canada au Brésil, a permis de connaitre leragstie prestation de soins sociaux et
de santé, ainsi que le développement de recherapss d’enfants ayant des besoins
spéciaux de santé (enfants handicapés selon lantdagie canadienne). Les résultats
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de cette visite montrent qu’on retrouve au Canataauci constant de répondre aux
besoins réels des enfants et de leur famille, etdéleelopper des ressources, en
partenariat entre les professionnels de la sanitésetisagers des services, avec un
objectif d’amélioration continuelle des services.

Mots-clés enfant; soins de santé; personnes avec des iiéseggciales.

Introducéo

Neste relato de experiéncia, aborda-se de forma
sistematica o Programa de visitas a intituicdesedbilitacdo e
de salde da Provincia de Quebec e da cidade deaDtta més
de agosto de 2006. A visita atendeu ao Facultycknment
Program, cuja Bolsa de Estudos do InternationalnCibuof
Canadian Studies (ICCS) foi oferecida pela Embaixad
Canadéa. O Programa de visita foi organizado pelofegsores
Michel Perreault e lvone Evangelista Cabral.

As instituicdes visitadas sdo vocacionadas par@stggao
de cuidados sociais e de saude, bem como para caliges
direcionada as criangas com necessidades espdeiségide.

Os cenarios do Programa de Visita situavam-se na
provincia de Quebec, cujas instituicdes, por saalgealizavam-
se na cidade de Quebec, em um de seus distritam@ddville),

e na cidade de Montreal; e ainda na cidade de @tjarovincia
vizinha de Ontario e capital federal do Canada.

Na visita, tanto os organizadores do programa como
primeiro autor buscaram, com as visitas institagn
aproximacdes e distanciamentos entre as expeséramdense e
brasileira, no cuidado social e em salde, paraialscas com
necessidades especiais de saude e seus familiares.

Os aspectos que aproximam as experiéncias canadense
brasileiras sdo os sistemas de saude e social,aptiss sao
universais, gratuitos para todos os cidaddos eicinam de
forma descentralizada. J& entre os aspectos qtanaisn os
dois paises destaca-se o fato de, no Canada, dbarfesn
cuidadores possuirem, por parte do sistema de ,satdeoferta
variada de programas institucionais que assegurdeneestar
da crianca e o repouso, seguranca e conforto dafiai@s: o
sistema dehospice e de respite a internacdo domiciliar, o
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seguimento da crianca em programa de visita daamicias
consultas de enfermagem para a familia.

No Brasil, o beneficio da prestagéo continuada&gsado
pela Lei da Seguridade Social, € o recurso finemogue as
familias, em situacdo de pobreza podem recorrer ggsegurar
0s custos de sobrevivéncia dessas criancas (B2agil; Leal,
2007). N&o existe qualquer outro programa sustehtéu
recurso publico para o grupo social citado. Os [fares
cuidadores arcam com o cuidado de suas criancteslpms de
necessidades especiais de saude, contando maia cede de
solidariedade do que com a rede social. Os servims
reabilitacdo publicos séo raros e as seguradoraalaie limitam
a 10 ou 20 sessbes por ano, quantidade insuficpare um
publico que demanda treinamento funcional de cacétginuo e
modificagbes nos cuidados habituais (alimentacaanhd,
arrumar-se, brincar).

O interesse em desenvolver o programa de visita
perpassou ainda pela experiéncia docente, do poimeiegundo
autores, na realizacdo dos cuidados pediatricomstiiuto de
Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira, da ddgigade
Federal do Rio de Janeiro, e da inser¢do no greppedquisa
CRIANES (Crianca com Necessidades Especiais deeyaud
Observa-se que muitas criangas recebem alta Haspi@ra o
domicilio com alguma demanda de cuidado continuo e
complexo, seja pela necessidade de tecnologia ou de
medicamentos, ou ainda de modificacdo nos cuidddo®s e
demanda de reabilitagédo funcional (Cabral, 2008a% Cabral,
2001; Cunha, 2001). Como agravante, muitas fanlissuem
recursos insuficientes ou limitados para arcar esndespesas
envolvidas no cuidado continuo no domicilio (Lex03). Por
sua vez, quando ha necessidade de medicamentossade u
prolongado e de sustentacdo da vida, suprimentos @8
dispositivos tecnoldgicos, a instituicdo mantém agmncas
hospitalizadas, pois € sabido que as familias &seguirdo
compra-los e fornecer o cuidado complexo, quarsk acrianca
retornar para sua casa. Consequentemente, a ngintea
crianca em leito hospitalar impede que outras caamue estao
fora tenham acesso aos cuidados hospitalares.
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E muito comum as familias recorrerem a Vara de
Protecdo a Infancia e Adolescéncia de seu muniggi@
receberem o apoio financeiro do Estado, asseguratekse
modo, as condi¢cdes minimas para a implementac@oidado
na sua casa. Dentro do contexto apresentado, d$iafas
cuidadores vivem a experiéncia do cuidado contiauessas
criancas, com muita ansiedade, sofrimento e afliawalido
ressaltar que, embora a legislacéo brasileira tamhacado no
campo do direito da saude, ndo se criou ainda witara de
reconhecimento dos direitos das criancas com rideees
especiais de saude e das suas familias, atravemaeferta
regular, sistematizada, organizada, com sistemafdeéncia e
contrarreferéncia, nos moldes como ja existe na@an

O Programa de Visita permitiu conhecer a realidade
canadense desse grupo social, no que diz respstoutdados
social, educacional e em saude. O modelo de atenthm
vigente naquele pais pode contribuir para que silBransforme
0 previsto pela legislacdo brasileira de protecanféncia em
politica publica que atenda a especificidade dasaddas das
criancas e de suas familias (Brasil, 1990). Emaispaue se
desenvolvam politicas publicas sociais e de saddassegurem
0 acesso universal, descentralizado e equaniméioraedo a
oferta de servicos para as criangas com necessidafeciais de
saude e seus familiares.

Para o mesmo grupo social, cada pais possui umlonode
diferente de atencdo a essas criancas. No Bragirmlimento
esta centrado na perspectiva biomédica, segundisaificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade el&éearias e
Buchalla, 2005); no Canadd o modelo € social, sBgum
mesma classificacéo.

As visitas

Centro de Reabilitacdo Marie Enfant (CRME)

Suzanne Plante, Coordenadora Clinico-Administrativa
CRME, e France Dupuis, Professora da Universit®¥detréal
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e Encarregada de Ensino do CRME, expuseram quetooCie
Reabilitacdo oferece servicos de suporte socialhtdgracédo e
participacéo da crianca e de sua familia, e quendior centro

de reabilitacdo pediatrico no Estado do Quebec.s Ela
informaram que o ano de 2000 foi muito importanéeapa
Instituicdo, devido a sua filiacdo ao CHU Sainttihes que é
vinculado a Université de Montreal.

Antes desse acordo, o0 CRME funcionava como umaentr
de reabilitacdo para clientes com incapacidade rmobta fala e
na linguagem. Ap6s o acordo com o CHU Saint-Justioie
possivel dar ao seu trabalho um impulso muito éspeassou a
oferecer servicos mais duradouros de cuidados delesa
realcados por conta de sua missdo académica, @ cpracteriza
como um centro hospitalar da Université de Montréal

O CRME oferece servi¢os especializados de adamataca
reabilitacdo e participacdo social, com foco ndséberecém-
nascidos, criancas e adolescentes com idade eati® @nos.

De acordo com o seu relato, o sistema de saude é
altamente integrado e a atengdo a crianca se détabi a partir
da atengdo a mulher durante o acompanhamento faié¢-oa
seja, a mulher recebe acompanhamento gréatis eofamimmo
uma ultrassonografia para avaliar suas condicOesdide e da
crianca. Na sala de parto, os hospitais contam woa equipe
altamente capacitada, que em sua avaliagdo € depdetectar
quaisquer anomalias e encaminha-la precocemertaipacentro
de reabilitacdo, de maneira a promover intervengdesliatas.
Como o CRME é integrado ao sistema de saude, retiebges
da prépria Montreal e de outras localidades vianmalistantes,
de acordo com as necessidades do cliente e sealhtvab
complementa e € complementado pelo dialogo estathelentre
0s servicos de reabilitagcdo dessas areas.

O trabalho realizado no CRME consiste fundamentatiene
em desenvolver um programa de intervencdo pergadali
adaptado as necessidades da crianga e do adotesceleles
com sua familia. Os servicos séo, entdo, defindacordo
com a expectativa da “nova pessoa” ou de sua tamili

As intervengdes giram em torno do desenvolvimeat® d
capacidades da crianca, da otimizacdo da sua ami@no
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fazendo a crian¢a ou o jovem adquirirem habilidatsenciais
para suas atividades praticas comuns no dia aadidda em
familia, assim como da viabiliza¢éo de suporte paeaefetiva
integracdo e participacdo nas varias atividadegcé#sms a
faixa-etaria e ao grupo etario a que pertence.nfeniencoes
sao realizadas nos varios lugares de vida da ejaaic como:
residéncia, bercario, escola, centros de lazermotomunidade.
Esse modo de trabalhar ndo descarta quaisqueéneifas das
praticas de vida e leva em consideracdo as expestatia
familia e a realidade diaria da nova pessoa e tegjupie
mantém rela¢cdes mais proximas.

Segundo Suzanne, no CRME, todos os membros daeequip
trabalham de forma interdisciplinar, contando comerdas
equipes, cada qual com Vérias especialidades gioviEgs. Essas
equipes sdo compostas por diversos médicos e tdentom
especialidade nas mais distintas areas de reciitaalém de
muitos profissionais com especialidade na é&reaedbilitacéo
propriamente dita, tais como: fonoaudiélogos, ts#iss sociais,
professores especializados, fisioterapeutas, #epe da
respiracdo, psicologos, enfermeiros, nutricionist@snicos e
mecanicos de préteses e Orteses, auxiliares demeigiem,
supervisores e coordenadores. Além dos citados-sera equipe
de funcionérios administrativos, que da sustentacdma grande
contribuicdo a qualidade dos servigos oferecidos.

Ela afirmou que sdo muito raros os casos de familique
recorrem a justica para garantir uma determinadass@ade
da familia. Primeiro, porque todas encontrardo rlugara
receber atendimento; segundo, porque antes decsengrar
para uma situacdo mais complicada, o assistenial,sqoe
possui um canal bastante ativo com esses familis@iita
diretamente ao profissional que exponha de forma olara a
proposta de tratamento estabelecida para o filssadfamilia,
bem como os desdobramentos de cada etapa propakta;
medida é sempre bem-recebida por todos.

Em terceiro lugar, caso haja discordancias sobre
determinado encaminhamento e se perceba que &ecriemta
piorando em vez de melhorar, é solicitado um pardagunta
local e, depois, de outros especialistas, semprdoteomo

INTERFACES BRASIL/CANADA, RIO GRANDE, N.11, 2010



101

referéncia os registros em todos os locais pelais gucrianca e a
familia passaram, entre eles 0 CRME; entdo, famse grande
reunido com a presencga de todos os envolvidos. &arien das

vezes se consegue, ndo s6 evidenciar um determigdieoco,

mas também tomar outros rumos quanto ao tratanmemtopase

na conciliacao e na escuta da familia.

Nesse aspecto, € fundamental ressaltar o papel da
enfermagem enquanto coordenadora das atividades|udge:
Suzanne enfatizou que, desde o0 nascimento e em dsdocais
pelos quais a crianca passa, a enfermagem reatiaaampla
anamnese que envolve, além das questdes socizua@nacas,
um extenso exame fisico por ocasido da primeirsuwtn A
partir dai se estabelece uma parceria com a familiada vez
gue é€ registrada alguma auséncia no Centro de |Ragin, ou
quando a familia sente necessidade de solicitdaaps canais
de comunicacdo estdo sempre abertos para amboesdas. |
profissionais e familias. Como a enfermeira é coetera
desses pormenores, mantém sempre a equipe ataatizddnta
as necessidades pelas quais a familia passa.

Os servigos sdo mantidos pelo governo em parcena c
as instituicdes envolvidas e a familia, que paga wuantia
dentro de suas condi¢cdes econdmicas. Além disSORKIE
conta com o auxilio de doag6es que, na maioriavelzss, sao
materializadas por equipamentos e servigos divemosjuais
sdo pagos ou comprados por eles e comprovadoSRAE.

France Dupuis, encarregada de ensino no CRME e
professora da Université de Montréal, relatou qagds a
aproximacdo com CHU Saint-Justine e com a Univerda
Montréal, o CRME ganhostatusde Centro Universitario, o
que alavancou muito a consolida¢céo e a ampliacécelwicos
destinados a clientela infantil.

A instituicdo recebe muitos estudantes em suas
dependéncias, e eles se integram nos varios pragrgoe ali
sdo desenvolvidos. Essas experiéncias sdo o difatena
gqualidade dos servicos oferecidos a sua clier@lalquer uma
das partes envolvidas no processo, seja estuganfiessional,
usuarios novos e antigos, além de suas familimsat®sso ao
centro de documentacdo. Este conta com um bancadies
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com diversas publicacBes sobre reabilitacdo, assimo uma
significativa colecdo de documentos sob a formareaeirso
audiovisual e periddicos.

Centro Pappilon de Cuidados Integrais

Audrey Lunambre, coordenadora das atividades do
Albergue Pappilon, nos informou que esse é um Qsgen
Nao-Governamental (ONG) vinculado a Quebec Sodety
Disabled Children. Essa sociedade, de cunho fipitto, tem
por objetivo permitir aos pais o direito e a opoitade de
incluir seus filhos em um processo de socializagdale
participacdo em diversas atividades destinadasiarscas com
incapacidade, em um ambiente propicio.

Ao longo do tempo, esse servico progrediu efetivaee
e tem atendido a um numero cada vez maior de &snili
Inicialmente, tratava-se de um tipo de servico giemdia nos
finais de semana. Devido ao crescimento de sua rdEma
agora, esta aberto o ano todo, sete dias por semana

Atualmente, o trabalho é realizado em parceria@@scola
onde a crianga esta matriculada. Durante o veréntoo funciona
de forma integral e através da escola a criancteréida por
diversos profissionais, tais como pedagogos, &8l e
psicomotricistas. Audrey referiu que muitas dasngas tém
problemas nas escolas, pois ndo conseguem prdstara@
Nesses casos, as criancas estudam em escola lespecica na
parte oeste de Montreal. Estdo disponibilizadovicser de
transporte especial, publico e subsidiado pelo fBoyeque
funciona da seguinte forma: a crianga é pega emeclevada para
a escola, depois para o albergue e, posteriorngemtecasa.

Trata-se de criangas com sérios problemas de
rendimento, necessidades especiais de salde, rdactss, de
alimentagdo por vias especiais. Enfim, com defw&mna fala,
na escrita e na alimentacdo, sem conseguir realizhigiene
corporal, oral, entre tantas tarefas do dia a dia.

Para Audrey Lunambre, as criancas portadoras de
deficiéncias sdo como todas as outras: possuenssidades,
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limitacbes e sonhos proprios. No referido albergsép
oferecidas 10 vagas por dia para atendimento dngas,
adolescentes ou adultos jovens, compreendendokadtiria
entre 4 e 25 anos. A permanéncia da crianca naggmzgvai
depender da necessidade da familia em té-la jpenido do
programa, o que € analisado pela administracdmdadade.
Atualmente estdo inscritas no programa um total de
beneficiarios que oscila entre 220 a 250 famili&io
fornecidos cuidados integrais e, apesar de os nosndue ali
prestam atendimento ndo serem especializados aalarsaude,
Audrey se responsabiliza pelas medicacbes e akwméas
diferenciadas. Ela explicou que sua méae é enfeameira
orientou para 0s momentos em que o atendimentaliesse
torna necessario. Citou, por exemplo, que quantioreshora
de alguma medicacgéo, ela o faz, mas se certificaue a
crianca efetivamente a ingeriu. Além disso, todasi@es sao
permeadas de orientacdes aos demais membros gee epaia
que aprendam como fazer.

O objetivo central desse albergue € melhorar
significativamente a qualidade de vida das criancas
necessidades especiais e de suas familias, oféocbes
estimulos, acolhimento e aquecendo o sentimergolideriedade.

No Albergue trabalham cinco profissionais, inclaina
coordenadora. Cada membro da equipe se respomraapdio
atendimento integral de duas criancas. Os memtaasgdipe
sdo, na maioria, estudantes e/ou voluntarios quarmatna
comunidade e que compartiiham um interesse comum no
atendimento das criangas com necessidades especiais

Audrey conclui dizendo que a atmosfera diaria
disponibilizada aos usuarios do servigco é a mesmasdera de
serenidade presente no ambito familiar.

Shriners Hospitals for Children

Guylaine Ouellet, Agente de Relac¢Bes Publicaspresvel
pela visita a todas as dependéncias do Hospitalph&nne
Brunelle, Gerente Assistente de Enfermagem da Udaidie
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Cuidados de Enfermagem, informaram, inicialmentee @s
servicos oferecidos pelo Shriners Hospitals, quaméhospital
filantropico, dependem de doacgdes, fixas ou nd@fividuais e de
grupos organizados (industrias, associacdesdettodas as partes
do mundo. Esses podem ser associados, ou ndo.em afd
hospital. As doacdes sdo regulamentadas pelossoafigmis do
governo e dedutiveis de seus impostos.

Ele € um tipo de hospital Unico em todo o mundo e
atende com exceléncia os casos de ferimentos gimadura,
reabilitacdo de espinha bifida e tratamento deogémeeses
imperfeitas. A filosofia central do trabalho da tingcéo
consiste numa pratica de cuidado centrada na famili

Dentro dessa filosofia, permeia a crenca do papel
fundamental que a familia tem na constituicdo ddlidade de
uma crianca em superar uma doenca ou um ferim&etado
assim, ele, em sua estrutura, fornece a sustenfagéa crianca
necessita, envolvendo a familia em todos os aspedto
cuidado e da recuperacdo. Sua finalidade se desfaor@ecer o
cuidado necessério para que a crianga possa corstazvida
de forma mais plena e produtiva.

O hospital atende a crianca desde o nascimento até
dezoito anos de idade. A elegibilidade para o atezrto n&o
depende apenas da necessidade, mas também do
comprometimento da familia em selar parceria com a
Instituicéo.

Johanne nos informou que, durante a estada dadamil
Hospital, muitas das quais de outros paises, elatsun com a
colaboracdo de determinadas redes de hoteis ouspedarias
de instituicbes, como é o caso da Fundac¢édo Roneldbihlds.
Além disso, dispde de intérprete para, pelo methass linguas
basicas: inglés e francés.

Ela comentou, inicialmente, a respeito do procedso
inclusdo da familia no contexto da admissao. Tahigia faz
parte da concepc¢ao dos cuidados centrados nadadehtro de
uma perspectiva holistica. Nesse particular, a wgia do
trabalho implica respeitar o papel dos pais nesseepso,
proporcionando a familia a participacdo na elaldmrade
estratégias de adaptagéo que permitam fazer fasnmealidades
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da vida cotidiana da crianca e da familia.

O principio aqui estabelecido conforma a compreensa
de que, ao contar com apoio e informacgédo de foromiirwa,
também sera possivel a familia reconhecer e utilsgus
préprios recursos para responder as necessidades deanca.

Esse processo € conduzido pela Coordenacao dalGsiida
requer um amplo conhecimento de toda a estrutmiigfa casa,
condicdo econdmica, social, educacional, instatagdeiciliares,
transporte, etc. A partir da troca de informacdaseefamilia e
instituicdo, serd possivel firmar o contrato denditeento as
necessidades de readaptacéo dessa crianga.

Esta € uma fase muito desgastante e pode demoitar mu
tempo, pelo menos 6 meses, até a crianga e subafaerem
efetivamente admitidas; porém, € uma transi¢ao dneahtal
para o éxito de todo o trabalho.

Outro ponto destacado é que o modelo de atencéaden
no paciente e na sua familia foi concebido pelaMarfra Allen,
enfermeira e professora da Escola de Enfermagem da
Universidade de McGill, tendo sido chamado de Mwddé
Enfermagem McGill.

Escola de Enfermagem da Universidade de Ottawa

No caminho, até a chegada ao escritério da Professo
Associada da Escola de Enfermagem da Universidade d
Ottawa, Joselyne Tourigny, pudemos perceber que @san
campus novo da Universidade de Ottawa e ali estdo
concentradas a Faculdade de Medicina e as Facsldiae
Ciéncias da Saude, entre elas a Escola de EnfenmaQe
campus abriga um complexo hospitalar que atendgessds
grupos humanos nas mais diferentes necessidadeside que
afetam a populacéo.

Durante nossa conversa, um dos aspectos que chamou
atencdo, pela primeira vez, é que, segundo Jocedynwdelo
de saude hegemonico € o curativo. Ele est4 centiadeversao
do quadro de doenca que a criangca apresenta e, sessdo,
tem-se realizado muitas pesquisas para tentar damtenadtica
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do profissional e 0 que pensam o0s pais sobre dliatento
fornecido por ocasido da procura pelo hospital.

Um estudo recente, de sua autoria, sobre atitudes e
opinides dos profissionais de saude, principalmemddicos e
enfermeiras, a respeito da participacdo dos paisuidado
ambulatorial das criancas, mostra que o0s profiagon
entrevistados viram muitas vantagens nessa pat#&y
incluindo a geracdo de menos stresses para O® [aiancas.
Mas, por outro lado, veem também alguns obstacalowioria
deles relacionados aos proprios pais, em questigivas ao
controle da crianca, do ambiente hospitalar, dagrase
hospitalares, dos custos e do tempo de internacao.

Ela comentou que os dados recolhidos serviram para
elaborar e por em pratica um programa de intengenca
destinado a promover a parceria entre familiasoisgionais
de saude nos cuidados ambulatoriais pediatricos.

Baseada nesses resultados, promoveu uma outragzesqu
na qual procurou saber dos responsaveis o quev@ensmbre
os cuidados dispensados pelos profissionais de esalad
hospital a seus filhos. Esta inclusive foi filmaglaquando o
referido filme foi exibido aos profissionais, mudtodeles
demostraram perplexidade, pois acreditavam estaalzando
um bom trabalho e, em nenhum momento, perceberaroqu
servico por eles prestado estava incompleto; ptrodado,
foram unénimes em solicitar ajuda para melhoratagéo entre
profissionais e familiares.

Ela destacou que o0 anseio de muitos pais € pela
oportunidade de estabelecer uma relagdo de coafiemq o
profissional de salde, pois eles precisam de irdodes sobre
0 tratamento, prognostico e testes e sobre conw pEldem
participar no cuidado de suas criancas.

Finalizando, destacou que a busca pelo trabalhoaeceria
tem o objetivo de efetivar a implantacao de um rieodie cuidado
gue esteja centrado na criangca e na familia, asipireesultados
positivos na qualidade do atendimento dessa crianca
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Office des Personnes Handicapées du Québec -
Drummondville

Este local foi escolhido justamente por ndo fadapessoas
deficientes ou portadoras de deficiéncias. Instatzal cidade de
Drummondville, Québec: Office des Personnes hapééesa du
Québec (OPHQ). Suzanne Doré, diretora da instipigélatou
que a Agéncia foi criada em virtude da Lei que@sseo direitos
das pessoas com necessidades especiais, com Gsiforoge
assegurar a integragao escolar, profissional alsoci

A missdo da Agéncia é a de zelar pelo cumprimeaso d
principios e regras elencadas na referida Lei egasar
também, no dmbito da sua competéncia, que 0s BriOSt 0S
municipios e 0s organismos publicos e privados campos
principios estabelecidos, a fim de melhorar a naig@p e a
participacdo plena das pessoas com necessidadsdagsma
vida em sociedade.

Sao algumas das atribui¢cdes da Agéncia:

promover a articulagdo entre as esferas de governo,
orgdos publicos ou privados, visando a oferta de
servicos que atendam os anseios das pessoas com
necessidades especiais e facilitar o seu acesso aos
bens e servicos, seu deslocamento, sua integragédo n
mercado de trabalho, acesso a educagcdo e sua
participacdo em atividades socioculturais e de;laze
aconselhar os 6rgdos publicos e privados sobre
matéria que incida nas pessoas com necessidades
especiais, analisar e avaliar as leis, as poljticas
programas, o0s planos de acdo e 0s servicos
oferecidos e formular todas as recomendacdes que
considera adequadas;

realizar trabalhos de avaliagdo sobre a evolugéo da
integracdo escolar, profissional e social; idecifi

0s progressos dessa integracdo e os seus obstaculos
fazer recomendacbes ao 6rgdo federal responsavel
pela aplicacdo da presente lei, no sentido de
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eliminar tais obstaculos;

e realizar levantamentos que estabelecam as
prioridades das pessoas com necessidades especiais
e 0S recursos existentes;

« favorecer o investimento nas bases dos programas
de prevencdo para assegurar a integridade fisica e
mental das pessoas com necessidades especiais
pelos estabelecimentos prestadores de servigos e
dos érgaos envolvidos;

e promover junto aos estabelecimentos de ensino de
nivel universitario, colegial e secundario, e ositro
organismos responsaveis pela formacéo
profissional, a inclusdo, nos programas de
formacédo, de elementos relativos a adaptacdo das
intervencdes e dos servicos destinados as pessoas
com necessidades especiais.

O que chamou mais atenc¢éo foi a abordagem do OPHQ
de trabalhar agora na perspectiva global de inclgsedial: por
exemplo, 0 acesso ao transito publico nas regibessr sera
possivel para toda a populagédo e ndo s para peggseaém
uma necessidade especial. Essa maneira de constddea
analise a partir da populacdo global, onde estélidas as
pessoas com necessidades especiais, € totalmésrenti das
outras instituicdes visitadas.

Instituto de Readaptacao de Deficientes FisicdQukbec
— Patrick Fourgeyrollas — Diretor de Ensino e Apoio
Cientifico

O Instituto de readaptacdo em deficiéncia fisica de
Quebec (IRDPQ) é filiado & Universidade Laval ediesignado
“Instituto Universitario”. O seu reconhecimento eoital esta
baseado nos servicos por ele oferecidos, consukeraie
exceléncia, quais sejam: o0s servicos de alta tegizol
ultraespecializados em readaptacéo, a estrututagamizacao
clinica, que se da por programas, além dos meiesutjliza
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para assegurar a qualidade da sua avaliacdo, attaw@nsino e
da investigacao cientifica. O status de institutiversitario foi
concedido pelo Ministério da Saude e dos Servigasas.

O Instituto oferece servicos de adaptacao, reackpta
apoio a integracdo social, direcionados as pest®agialquer
idade que tenham wuma deficiéncia auditiva, motora,
neuroldgica, visual, da palavra ou da linguagem.

Patrick Fourgeyrollas ponderou, depois de ser
apresentado a abordagem brasileira de criancas com
necessidades especiais de saude (CRIANES), a teegei
insercdo e da focalizacdo dessa crianca no modelagizo,
pois, na sua percep¢do, apesar de se constituirefim@vas
criancas”, elas se inserem em um grupo que tentalpides e,
portanto, necessidade de atencdo sobre sua insegiab

Apresentou, entdo, a esquematizagcdo que traz como
fatores os riscos biologicos, do ambiente fisieopyanizacdo
social e os relacionados ao comportamento individwsocial,
como principais causas de necessidades especiais.

Estes estdo diretamente ligados aos fatores pessces
suas causas determinantes, ligadas ao sistemdoordgistema
nervoso, auditivo, ocular, digestivo, respiratodardiovascular,
imune, hematopoético, urinario, endocrino, repriedytutaneo,
muscular, esquelético e morfolégico) e as capaeklado
individuo (capacidade intelectual, linguagem, corgoental,
senso e percepgdo, atividade motora, respiratdigestiva,
excrec¢ao, reproducao, resisténcia e protecao).

Ele comentou que, na medida em que ocorre um
desequilibrio entre esses fatores pessoais, tanttampo do
sistema organico (tal como falha na integridadeleficiéncia
de algum sistema), como no das capacidades doidndiv
(como alteracbes na habilidade ou desajustamentcuds
capacidades), haja vista a influéncia reciprocaad@os,
entende-se a origem da necessidade especial @aauanenor
possibilidade dinteracao.

Além disso, somaram-se a tais elementos os fatores
ambientais, caracterizados como fatores sociaisn{eaicos,
politicos e socioculturais) e os fatores fisicos idtureza e do
desenvolvimento), os quais podem ser facilitadomas
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obstaculos no processo idéeracao.

Existem ainda os fatores pessoais e ambientaigutos
de vida (nutricdo, aptiddao fisica, cuidados pessoai
comunicacdo, mobilidade, responsabilidade, relari@nto
interpessoal, vida em comunidade, educacdo, trmabalh
recreacdo, etc.), envolvidos diretamente com aicgatao
social ou situacdo da necessidade especial, comelamento
importante no processo deeracao.

Ele achou que seria interessante no Brasil a aided
uma agéncia para pessoas com incapacidades, canfagque
intersetorial as pessoas com nessecidades espdeiaaide ou
ndo; porém, seria fundamental o envolvimento dasqaes com
suas respectivas necessidades, participando dass adé
monitoramento, identificando as limitacbes dos mp@s e
dando retorno a agéncia para reformulacdo e plaeej® de
novas acdes com vistas as correcfes necessands, go
Governo e demais instancias envolvidas, municipfogaos
publicos e privados.

Ele acredita que todos o0s grupos de pessoas
discriminadas poderiam trabalhar no sentido ddiaeeaformar
um grande grupo organizado, cujo trabalho sejacargmara a
transformacéao social. Para ele, este seria um ggoainamico
de transformacéo, no qual conformaria o melhornetimeento
de suas necessidades e ndo as fragmentaria ntaigofaum
quando se trabalha de forma isolada, como no @gwhlir-se
ou inclui-los (las) em um modelo especifico de ditaanto, em
particular o caso da saude.

Instituto Cardeal Villeneuve

France Nooman informou que este € um Centro afiliad
ao Instituto de Readaptagdo em Deficiéncia Fise@debec
(IRDPQ), por sua vez, filiado a Universidade Lavafilosofia
do trabalho ali desenvolvido estd centrada na aui@n da
crianca e de sua familia.

O Instituto possui uma equipe com diversos prafissis,
inclusive para confeccdo de préteses e Ortesesnet®r
atendimento integral para as criancas, sob a fderescola nos

INTERFACES BRASIL/CANADA, RIO GRANDE, N.11, 2010



finais de semana ou em dias especificos para dasdas pais.

O Plano de Intervencdo se da a partir da necessidad
especifica da crianca e dos pais. Se uma criangaur@
determinado objetivo a ser alcancado, todos os muEmita
equipe trabalhardo de forma a alcanca-lo. Se agariasta em
idade escolar e ainda ndo anda ou nao fala adegeatapara
acompanhar as atividades escolares, toda a egal@ghara de
maneira que ela alcance tais objetivos. Nessess,caga)
professor(a) irA a Instituicdo para se integrar qaipe e
participar do processo.

Cada plano do Programa tem uma coordenacéo, qee pod
ser exercida por qualquer profissional, e o dedeimento
desse plano dependera das necessidades da cridagalacédo
de empatia entre ela e o profissional.

France ressaltou que, nos casos de auséncia ou
descontinuidade da participacdo da crianca nosramaas da
Instituicdo, ocorre uma visita domiciliar. As mesmaao
realizadas pelos enfermeiros ou psicologos paradgasg 0s
motivos do afastamento, aproveitando a situagdoa par
estabelecer um plano de reajustamento. S&o levadosonta
0s motivos do afastamento, que podem ser finarsgesaxriais
ou ambientais.

O enfermeiro coordena todos os servicos do Ceetro,
esta situada nele a referéncia das acdes parargare sua
familia. Seus programas objetivam ajudar qualgees@a com
necessidade especial a desenvolver seu poterciabmpensar
0s seus limites.

Hospital Pediatrico de Montreal

Com o Dr. Franco Carnevale, do Hospital Pediatdeo
Montreal, que ¢é afiliado a McGill University, foram
apresentadas experiéncias de pesquisa com as asri@om
necessidades especiais de saude, suas classifiegagim outro
lado, as consideracdes que o Dr. Fourgeyrolladigate de
suas experiéncias de pesquisa, conforme demonstrado

anteriormente.
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Na concepcao de Franco Carnevale, como foi o fabspit
que criou essas criancas, quando utilizou tecredogiara
manté-las vivas e até se utilizou delas para ceadas vivas,
cabe, entdo, ao mesmo hospital a responsabilidad#ad ao
grupo de criancas e a seus familiares as condigdesssarias
para lidar com seu cuidado, garantindo o equilibBoessario
para viver integrado em sociedade.

Carnevale referiu que “a saude tem a responsatdida
social desta crianca, pois, foi neste segmento eae se
originou, entdo a familia e a sociedade entendesnégala, a
area da saude, quem tem que resolver seus problemas

Continuando, Carnevale narrou sua experiéncia no
Hospital Pediatrico de Montreal, onde s&o oferexido
treinamento e acompanhamentos para as familissentmo de
ajuda-las a operar os aparelhos (tecnologias) queaaca
utiliza para sua sobrevivéncia. Faz também um lnabde
intermediar junto ao governo as necessidades déidam

O hospital tem uma equipe de pesquisa para realizar
estudos comparativos entre as criancas dependeafges
tecnologia. Nesse ponto, Carnevale sublinhou queaidemas
sao similares entre elas, mas o maior € o da hiNdside, pois
ndo se sabe precisar quantas sdo e quais sao reblEmas
especificos. Por isso € que atualmente o estudautty em
guestao esta centrado no modelo biolégico.

Prosseguindo, relatou que o maior problema dessas
familias reside na estigmatizacdo das criancassideradas
muito estranhas para serem aceitas socialmente gompo e
conseguirem se articular com o0s demais grupos, com
caracteristicas semelhantes, a pleitear igualdambésis.

llustrando tal situacéo, citou que o governo pafs o
equipamento(s) para colocar em casa, mas ha difeseociais
entre as familias, que irdo determinar suas facbkd ou
dificuldades em cuidar de sua crianca. Nesse sentid
corroborando Fourgeyrollas, ressaltou que talvezmropo
organizado de portadores de tais necessidades @ams seja
uma das vias para conseguir ascensao sobre asdzasariais.

Concluindo, em uma de suas entrevistas, destacou:
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Na realidade todos nds temos habilidades e n&oaséo
habilidades que nos fazem socialmente diferentemndo
conseguimos superar uma determinada inabilidadeekgéo
ao outro, que ndo a tem, marcamos assim as difreciais
entre aqueles que tém e 0s que ndo tém tais reatekd

Faculté des Sciences Infirmieres — Université dentikéal.
— Hélene Lefebvre — pesquisadora do Laboratério de
Pesquisa do Centro de Readaptacéo Lucie-Bruneau

Dra. Héléne informou que trabalha em parceria com a
Profa. Diane Pelchat no Programa de Intervencao
Interdisciplinar e Familiar — PRIFAM. Segundo ela,
intervengao proposta visa ao empoderamento dasgsessm
necessidades especiais e de suas familias paraesssuda
incluséo social.

Reforgcou que contribui para o desenvolvimento do
PRIFAM e sua validacdo para a implementacdo doranog
Desenvolve os planos de intervengcdo e comunicagéo sdo
ferramentas para melhorar a comunicacdo entrespiofiais e
pacientes. Enfatizou ainda que tal instrumento aajual
estabelecer com o0 paciente os parametros para Zoprgiu
tratamento.

Segundo ela, o trabalho baseia-se na cren¢a de que
atitude e a intervencao dos profissionais de sdadempenham
um papel importante na adaptacdo da familia a ¢Situale
saude. Os profissionais de salude sentem-se fregoente mal
preparados para intervir em situacdes complexastefré
dicotomia familia e servico.

Lefebvre destacou que a familia pode apresentar um
problema estruturado, de causa e efeito, bem como u
problema ndo estruturado, aquele que tem varioadgtap nos
sistemas da familia, ao mesmo tempo. Para reatizaeu
projeto de vida e ter éxito na sua integracdo kacijgessoa e 0s
parentes devem participar nos assuntos ativostelevémgéo, e
ndo somente no objeto focado, devendo agir sobdifeentes
aspectos da sua vida.
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Assim, os profissionais devem considerar as makipl
influéncias do problema e as diferentes dimensaesidh da
pessoa e dos parentes. Para tanto, ensina queadsogjude
referéncias da intervengao sao:

« Filosdfico: visdo holistica e sistemética da irtegao;
reconhecimento dos valores, crengcas e convicgdes da
pessoa, dos parentes e dos intervenientes;

» Tedrico: abordagem centrada na pessoa; ecossigtémic
sistémica e reflexiva.

Para concluir, lembra que o modelo relacional entre
portadores de necessidades especiais e seus pHegnileares,
os profissionais de salde, € o da parceria.

Outro aspecto que também ressaltou é que em Quebec
existe uma nova politica, que estabelece a impodéte se
trabalhar em parceria, profissionais e familianes hospitais e
demais centros de atendimento as necessidadesude da
clientela.

Faculté des Sciences Infirmieres — Université detkéal.
— Diane Pelchat — pesquisadora do Laboratorio de
Pesquisa do Centro de Readaptacédo Lucie-Bruneau

Inicialmente, foi apresentado o marco do PRIFAMalqu
seja, 0 nascimento de uma crianca com necessidpeeial é
um fendmeno que afeta a familia inteira. Os pates&tam de
sustentagdo para ajuda-las neste momento dificiiméver
uma parceria como o0 modelo de relacionamento éantridiares
e profissionais permite que os primeiros mobilizamas forgas
para se adaptarem as diferengas.

Para a pesquisadora, o PRIFAM rompe com o modelo
biomédico tradicional, baseado unicamente na peroid
clinico, pois sua perspectiva se foca numa apraamantre
educacdo e saude. O programa reconhece que aigfizAc
intervencdo profissional esta relacionada intimaémew grau
de colaboragéo estabelecido com os pais. O programiaém
suporta atitudes e comportamentos de transformadoss
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familiares enquanto procura meios de construcdounha
intervencdo eficaz para o evento.

O PRIFAM promove a transformacéo da pratica engssi
a transformagéo de todos os envolvidos. Nele sgodés uma
excelente oportunidade de mudar os caminhos ndsdos de
salde, insatisfatorios a todos os grupos. A ofiigiade do
PRIFAM reside no fato de ter sido construido ence@a com
os familiares e ser de facil aplicagéo.

A fundamentacdo teérica tomou por base autores que
trabalham com o entendimento individual, familiaw enpacto
do ambiente sobre os mesmos; portanto, possuafzZacio de
todo o subsistema familiar.

Esta baseado na reflexdo dos valores e na inflaénci
reciproca dos participantes e considera a famitiecgira
indispensavel nos questionamentos e sugestéespamucdes
dos problemas que a aflige.

Para Pelchat, o PRIFAM produz impacto na familiee
evolucao clinica de muitos estudos, pois € aplieaddodos os
estagios do desenvolvimento da familia; consequeattte,
proporciona bem-estar familiar e satisfacdo profirsd e,
fundamentalmente, aproximacgéo interdisciplinar.

Discussao

O modelo do Quebec é um modelo que tenta se @dissoci
cada vez mais do modelo biomédico hegeménico, eal, gas
sociedades ocidentais, como é o caso do Brasi BEsslelo,
segundo a Classificagdo Internacional de Funcutawd,
Incapacidade e Saude (Farias e Buchalla, 2005kidsoa a
incapacidade como um problema da pessoa, causatantinte
pela doenca, trauma ou outro problema de saudeersrgio
assisténcia médica, sob a forma de tratamento idodly
concedida por profissionais.

Os cuidados em relacdo a incapacidade tém poivaget
a cura ou a adaptacdo do individuo e a mudanca de
comportamento. A assisténcia médica € consideramiao ¢
guestao principal e, no nivel politico, a principasposta é a
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modificacdo ou reforma da politica de saude.

Esse modelo, por meio de um sistema de atendimento
institucional especializado e ultraespecializadmpde as
familias submissao total ao sistema, isolando-aslsmente.
As mées, ainda consideradas como as cuidadorasati@ac e
de toda a familia, pela sociedade e pelo modelmédsiico,
parecem cada vez mais exploradas, esgotadas ealigsagas.
O modelo vem reforcar, infelizmente, a normatizagéral da
mulher “boa mae”, que se dedica integralmente &ado dos
filhos e abdica, em grande parte das vezes, derépaia vida
pessoal e profissional (Vernier, 2007: 67). Ao mesempo, ao
pai, ha maioria das situacdes, ndo é atribuidaonsgpilidade
direta no compartilhamento da tarefa de cuidadaverdo-lhe
o papel social de provedor da familia.

Esse isolamento vem reforcar os sentimentos jéedsfi
ligados a estigmatizacdo da maioria das necessidegeciais,
particularmente das que tém uma aparéncia sindadmeantal
ou com dispositivo tecnoldgico visivilmente impladd no
corpo. Parece quase impossivel impedir, hoje,ignestizacdo
que faz parte do processo global do biopoder e da
governamentalidade (Foucault, 1993). O referido etmgiora
a situacdo porque encerra os pais dentro de unralaajsEom
individual, considerando que a estigmatiza¢do €épuncesso
social e politico que precisa de acgfes politicagias e
econdmicas (Parker e Agleton, 2004).

Consideracdes finais

Os encontros com essas institucdes do Canada ipanmit
destacar muitos pontos comuns, que podem ser @@siokentro
um modelo original, chamado de modelo sociopolitia qual
as criangas néo sdo consideradas portadoras diénigifis, mas
sim, com necessidades especiais, que apresentamengds
fisicas, psiquicas e sociais, constituindo desafostegracdo na
sociedade chamada de “normal”.

Essas diferencas ndo podem ser consideradas dat@ete
pessoais, mas desafios para uma ampla transforrsacéd. A
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chave para essa transformacéo é uma abordagencddgantre
0 governo, as instituicbes e as familias das @fanc
Filosoficamente, o cuidado precisa centrar-se méliég dentro de
uma comunidade, a partir do momento da admissadatega em
qualquer instituicdo, seja de reabilitacdo, de pgio da salde, de
prevencao ou de recuperagéo.

Existem também problemas de articulacdo entre os
profissionais do sistema de salde e social e aidayresses
problemas séo objetos de pesquisas e de reflexéo.

Destaca-se outra diferenca fundamental entre tesrsis do
Canad4 e do Brasil. HA mais de 40 anos, o Candégran
completamente as abordagens do social e da salias) ao
contrario, funciona com dois sistemas de saldelep@sa o
publico e o privado, 0 que gera problemas de #tjéo tanto para
os profissionais quanto para parcerias entre este$amilias.

No Canada, a integracdo € coordenada em geral por
enfermeiras que articulam os servicos em parcaria as
criangas “handicaps” e suas familias.

A base conceitual das criancas “handicaps” no Gaaad
situa dentro de uma visdo global de grupo social apresenta
problemas de integracdo para todas pessoas, sdjgtosaidosos
ou criancas. A problemética das criancas nado éaduat
especificamente como um problema “pediatrico”, mw@»o um
desafio para toda a sociedade. O motor da trarsf@onsocial €
uma alianca entre todas as pessoas “handicapsisefamnilias,
para promover intervencdes politicas frente aodcear sociais,
educacionais e de saude. S&o as reivindicacoes aessca que
pressionam novas conceituacdes e avaliacoes damser

O Quebec tem uma forma de funcionamento normatizada
por leis e regras burocréticas, através de umacegénde as
criancas “handicaps” e suas familias tém um paeetral. A
visdo muda de abordagem, ao considerar as pessraticaps”
como as que apresentam desafios para a integragéoia na
sociedade, para uma abordagem que inclui essefodera
conjunto de todos os que dizem respeito a inclaedial para a
populagdo em geral. Assim, os problemas de transitoséo
considerados como um problema unicamente das pessoa
“handicaps”, mas de todas as pessoas e gruposissogia
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enfrentam problemas de transito nas zonas rurammsguairros
carentes das grandes cidades.

O objetivo fundamental € sempre o de fazer interagi
pessoas “handicaps” com as pessoas sem “handicegdgél,
tanto nos cuidados de saude quanto nas atividddea@onais.

Apesar de todas essas transformacdes, a estiggdatiza
das criancas “handicaps”, particularmente das gquesantam
sintomas de doenca mental, continua e se consfituium
desafio para seus pais e para a comunidade ondemes
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