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Resumo: O passar do tempo imp0&e Vvarios desafios com relagdo aos cuidados necessarios aos
adultos com deficiéncia. Pensemos nas diversas fases de transicdo ao longo da vida, que
podem marcar o futuro da pessoa com deficiéncia: a finalizacdo do periodo escolar, a insergéo
em novos ambientes sociais e de trabalho, mudan¢a de moradia, ou, a propria permanéncia no
contexto familiar apés a escola. Seja qual for a possibilidade, nem sempre é consonante com as
necessidades das pessoas envolvidas. Para que essas mudangas possam ser melhor
vivenciadas pela pessoa com deficiéncia e por sua familia, podemos contar com pesquisas e
experimentos com tecnologias assistivas. Essas experiéncias tém possibilitado autonomia e a
convivéncia em diferentes ambientes sociais. Essas praticas ndo enfatizam somente a aplicagao
de tecnologia, mas, acima de tudo, a reflexdo e busca continuas de Qualidade de Vida (QV).
Esse artigo traz reflexdes sobre percursos e acdes, em projetos italianos e europeus que
buscam associar tecnologias com QV, onde as tecnologias e ambientes de vida assistivos tém
papel central, como modelos de incluséo, independéncia, participacdo e bem estar.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Fases evolutivas. Pessoa com deficiéncia. Tecnologias
Assistivas. Ambient Assisted Living

Abstract: Advancing age impose several challenges to the necessary care to adults with
disabilities. There are various transition phases throughout life, they can mark the future of the
disabled person: the completion of schooling, then try in to new social and work environments,
change of residence, or the permanence within the family after school. Whatever the variable,
it may notal ways bein line with the need soft he people involved. So that these changes can be
best experienced by the disabled person and his/her family, as seen in some research and
experiments with assisted technologies. These experiences have allowed autonomy and living
in different social environments. These practices not only emphasize the application of
technology but, above all, the continuous reflection and search of Quality of Life (QoL). This
article reflects on path ways and actions, in Italian and European projects that seek to
associate technology with QoL, where technologies and assisted living environments play a
central role, as inclusion models, possibilities of independence, participation and well being.

Keywords: Quality of life. Development phases. Disable person. Assisted Technologies.
Ambient Assisted Living.
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1 Introducdo: o avancar da idade, entre desafios e emergéncias
pedagodgicas

O avanco da idade das pessoas com deficiéncia impde notaveis desafios, sobretudo se
considerarmos alguns fatores emergentes e de particular interesse, como o cuidado de adultos
com deficiéncia ao longo da vida por meio de solucdes e tecnologias assistivas, que permitem
uma maior autonomia e possibilidades de convivéncia em varios ambientes sociais. Esse
quadro apresenta diferentes niveis de complexidade e, portanto, pode ser interpretado por
diversas chaves de leitura.

Alguns autores levam em consideracdo as consequéncias sociais, portanto, questdes sobre
bem estar individual e custos econdémicos e sociais (THOMPSON et al., 2012). Nesse caso, a
abordagem interdisciplinar visando a implementacdo de ambientes assistivos de vida tende a
demonstrar como essas solu¢des podem, com o tempo, abater os custos dos servi¢os sociais e
sanitarios, que sdo afetados pelo aumento das populagdes idosa e com deficiéncia e devem
gerir recursos sempre mais escassos.

Na perspectiva da pedagogia especial somam-se significativos desafios educativos. Faz-se
necessario refletir sobre percursos e ac¢des, visando projetos que levem em conta a Qualidade
de Vida (QV), onde as tecnologias e ambientes de vida assistivos tém papel central, como
modelos de incluséo, independéncia, participacdo e bem estar (GIACONI; RODRIGUES, 2014).

Nessa area de estudo, muitas sdo as questdes centrais colocadas em evidéncia pela
literatura cientifica e concentram-se, de modo particular, na delicada construcdo de projetos e
solugBes personalizadas relacionadas com a QV de pessoas adultas com deficiéncia (GIACONI;
RODRIGUES, 2014; PENNE et al., 2012; MAES et al.,, 2007; ZIJLSTRA; WASKAMP, 2005;
CAMBRIDGE; CORNABY, 2000; FELCE et al., 2000).

As emergéncias pedagdgicas implicam na individuacdo das fases criticas do
desenvolvimento de pessoas com deficiéncia e, que ainda hoje, correm o risco de serem
resolvidas como solu¢gBes emergenciais, mais do que por meio de percursos projetados desde a
infancia.

Pensemos nas diversas fases de transicdo que podem marcar, de um modo ou de outro, o
futuro da pessoa com deficiéncia. Ela e sua familia encontram alguns fatores criticos, como a
finalizagdo do periodo escolar e a insercdo em varios ambientes sociais e de trabalho, ou, na
auséncia dessa possibilidade, a mera permanéncia no contexto familiar. Posteriormente, existe
a possibilidade de mudanc¢a de moradia, ou seja, a passagem do contexto familiar para outras
realidades e situagfes de habitacdo, nem sempre consonantes com suas necessidades.

Ao término do periodo escolar, para a pessoa com deficiéncia existe o risco de permanecer
exclusivamente no ambiente familiar que, com o passar do tempo, principalmente devido ao
progressivo envelhecimento dos pais, pode nao fornecer os apoios necessarios para uma vida
de qualidade. A isso, com frequéncia, associa-se uma outra passagem delicada de perda da
rede de pessoas da escola e da familia, por condi¢cdes delicadas de salde ou pela morte dos

pais e parentes proximos.
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Mesmo nesses casos, a fase de transicdo da proOpria casa para a de outros familiares
(irmaos) ou, com frequéncia, para estruturas residenciais especializadas, € uma passagem
complexa, nem sempre suficientemente preparada do ponto de vista da QV das pessoas com
deficiéncia. Com o tempo, o sujeito com defici€ncia corre o risco de ter menos ocasides de
integracdo e de participagdo na comunidade. Sua socializagdo, comumente, ja é restrita a sua
casa e a um ambiente social circunscrito e, se vai viver em clinicas especializadas, corre maior
risco de se relacionar somente com pessoas com deficiéncia e de ter seu espaco fisico de acdo
restrito a estrutura do local.

Numerosos estudos evidenciam que os adultos com deficiéncia passam a maior parte do
tempo livre em casa, ou em institutos de grandes dimensfes e que permanecem s6s ou com
familiares (GIACONI, 2015). Essas constatagdes apontam para o perigo de deterioracdo de
capacidades anteriormente adquiridas.

E evidente o fato de que uma pessoa adulta com deficiéncia, mais do que pelo processo
natural de envelhecimento, pode incorrer em deterioracdo precoce de suas func¢des cognitivas
devido a passagem de um periodo escolar de intensa incluséo, estimulagéo e reabilitacdo, para
um outro onde passa a ter escasso contato com pessoas da mesma idade, limitado repertério
de atividades recreativas e de lazer, assim como falta de inclusdo laboral e reabilitacdo
adequada. Essas mudancgas intervém de modo relevante sobre a QV e, em especifico, sobre a
experiéncia de vida decorrente. Dessa forma, justifica-se a continua énfase em projetos e
modelos de incluséo, que garantam niveis adequados de QV e de participacéo social.

Mesmo conscientes da complexidade da questdo, propomos analisar nesse artigo trés
aspectos cruciais da inclusdo de adultos com deficiéncia:

a) o modelo da Qualidade de Vida, para analisar as necessidades de adultos com
deficiéncia;

b) o Ambient Assisted Living, como modelo para a inclusao;

c) projetos e personalizacdo de trajet6rias de vida de pessoas com deficiéncia, com

0 apoio de tecnologias assistivas.

2 A Qualidade de Vida Como Modelo de Analise

Os numerosos estudos focados na QV, presentes na literatura cientifica, trazem uma
pluralidade de definicbes e numerosos procedimentos capazes de medir a Qualidade de Vida
(SCHALOCK; VERDUGO ALONSO, 2002; SCHALOCK, 2000; FELCE; PERRY, 1996). A variedade
de conceituacdes reflete, por um lado, as diferentes abordagens disciplinares (filoséfica,
econbmica, médica, social, pedagodgica, psicolbgica, etc.) e, por outro, as diversas orientacdes
epistemoldgicas que valorizam as condi¢cdes objetivas ou, ao contrario, o levantamento de
indicadores subjetivos.

Entre essas abordagens teodricas, alguns autores polarizam a atencdo majoritariamente

sobre aspectos objetivamente mensuraveis®, como por exemplo, as condicbes de vida com

1 Incluem-se, sobretudo, os estudos em ambito médico e sociolégico, que polarizam a atencdo sobre variaveis da QV
como um estado de salde objetivamente detectavel, a renda individual, a qualidade e a quantidade de cuidados médicos
recebidos.
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relacdo a saude fisica, o ambiente, as rela¢des sociais, a renda e a atividade laboral (GIACONI,
2015; LANDESMAN, 1986); outros levam em consideracdo o0s aspectos subjetivos2 e de
satisfacdo pelas proprias condigBes, o bem estar psicolégico, as aspiragdes, os valores e as
expectativas da pessoa (BROWN, I.; BROWN, 2009; BORTHWICK-DUFFY, 1992).

Pesquisas recentes conduzem a consideracdo da QV como um construto complexo
constituido de uma pluralidade de areas relevantes, sejam de carater objetivo que subjetivo.
Principalmente no fim dos anos noventa foram propostas perspectivas de sintese entre os dois
ambitos anteriores da QV. Tal posicdo, que considera ambas dimensfes da vida de adultos com
deficiéncia, é representada pelos primeiros estudos de Brown (1989). Como componentes
objetivos, o autor evidencia os aspectos que poderiam garantir altos niveis de QV:

. Presenca de adequadas caracteristicas do ambiente fisico;

e Atencao as condi¢des alimentares e de salde da pessoa;

e Quantidade e qualidade de treinamento e de apoio reais, presentes na
estrutura (BROWN, 1989, p. 66).

Como dimenséo subjetiva, o autor leva em consideragéo:

e A percepcdo da pessoa quanto aos apoios, ao proprio estado de saude, o
envolvimento na comunidade, etc.;

. As expectativas;

e O nivel de satisfacdo das pessoas com deficiéncia (BROWN, 1989, p. 82).

Trata-se de uma conceitua¢do que marca um significativo avanco no paradigma da QV. A
area, certamente se ressente da presenca ou ndo de alguns requisitos objetivos, mas, ao
mesmo tempo, é estreitamente conectada as expectativas e ao nivel de satisfagdo que a
pessoas manifestam frente as suas atuais condi¢fes de vida. O aspecto inovador da proposta
de Brown (1989), pensamos, consiste em considerar a QV como determinada tanto pelo lacuna
entre desejos e necessidades satisfeitas ou nao, quanto pelo controle que a pessoa consegue
exercitar sobre o proprio ambiente.

Para analisar a QV como fendbmeno multidimensional, Schalock e colaboradores propéem os
seguintes conceitos chave: dominios, indicadores e descritores (SCHALOCK et al., 2002,
SCHALOCK; VERDUGO ALONSO, 2002). Os dominios de base seriam ambitos ou dimensdes
relevantes na vida de uma pessoa. Alguns dominios da QV seriam: o bem estar emocional, as
relagbes interpessoais, 0 bem estar material, o desenvolvimento pessoal, o bem estar fisico, a
autodeterminacéo, a incluséo social e os direitos (SCHALOCK; GARDNER; BRADLEY, 2007).

Esses dominios sao aspectos fundamentais para definir QV e, de fato, se faltassem na vida
de uma pessoa inviabilizariam, ou dificultariam muito, as possibilidades de desenvolvimento
pessoal. Mesmo na vida de adultos com deficiéncia, a auséncia de uma rede eficaz de relagbes
e a falta de participacdo na vida comunitaria condicionariam a possibilidade de satisfazer as
condic¢Bes de vida.

Para sair de uma mera definicdo abstrata e, portanto, para operacionalizar os dominios da
QV os autores estabelecem indicadores. Os indicadores caracterizam as dimensdes de QV, ou

seja, as condi¢gOes especificas a serem consideradas em cada dominio (SCHALOCK; VERDUGO

2 Essa perspectiva & particularmente desenvolvida em estudo de ambito psicolégico. Os aspectos de QV considerados
estdo estreitamente relacionados a percepgéo que a pessoa tem das proéprias condi¢des de vida.
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ALONSO, 2002, p. 67). Em outras palavras, como é possivel qualificar os dominios da QV, por
exemplo, os dominios de bem estar fisico e da autodeterminacao?

No primeiro caso, nos referimos & avaliacdo da presenca de uma adequada condigdo geral
de salde, de correta alimentacdo, higiene pessoal e significativas atividades recreativas. No
segundo, se tenta avaliar o nivel de participacdo aos processos decisorios que se referem a
aspectos cotidianos e gerais de sua existéncia. Esses sao indicadores que caracterizam os
dominios do bem estar fisico e da autodeterminagdo, que permitem concretamente especificar
o significado geral das duas dimensfes da QV.

E importante ressaltar que os indicadores dos dominios podem variar individualmente em
termos valorativos, de importancia e de percepc¢éo. Por exemplo, uma pessoa poderia ter um
objetivo e um estado de salde dado, mas ter uma sensacao geral de mal estar fisico. Ou ainda,
nos diversos dominios das relagdes interpessoais um sujeito pode, ao longo de sua vida,
considerar mais importante, ou atribuir um valor maior, as relagdes com os amigos, mais do
que aos cuidados médicos e as rela¢cbes familiares.

Com referéncia a recentes meta-analises, Schalock e Verdugo Alonso (2006) apresentam
uma revisao sistematica dos dominios e dos indicadores, que emergem da analise das diversas
teorias do paradigma da QV. O quadro 12 traz exemplos de dominios e de indicadores da QV.
Certamente os indicadores ndo sdo suficientes para revelar as especificidades das pessoas e
dos ambientes da vida cotidiana. Os indicadores podem ser declinados nos diversos contextos e
nas especificas situacdes, por meio da individualizagdo de descritores, ou seja, de

comportamentos ou situacdes observaveis e relevantes para o contexto em questéo.

Quadro 1 — Exemplo de Dominios e de Indicadores.

Incluséo social Integracdo na comunidade, participacao
na comunidade, papel, apoios,
aceitacao.

Bem estar fisico Alimentacdo, higiene pessoal, salde;
assisténcia de saude; tempo livre.
Relacbes interpessoais Relacdes  familiares, relacbes de
amizade, relacdes de trabalho e sociais,
intimidade.

Bem estar material Bens, propriedades, ocupagdo, situacdo
financeira, acomodacéo, seguranca.
Bem estar emocional Satisfagdo, autoconceito, segurancga,
espiritualidade, felicidade.
Auto-determinas lone Opinides e preferéncias pessoais;
decisdes e escolhas; controle pessoal.
Desenvolvimento pessoal Enriquecimento pessoal, habilidades,
competéncias pessoais, realizacéo.
Direitos Conhecimento sobre direitos, tutela,
privacidade, confidencialidade, respeito.

Fonte: Adaptacédo de Schalock; Verdugo Alonso (2006).

3 Os critérios para a selegdo dos indicadores devem ser (SCHALOCK, 2006): validade (devem medir o que queremos
medir); confiabilidade (acordo entre sujeitos e avaliadores diversos); sensibilidade (mede as mudangas); especificidade
(reflete as situagdes); sustentabilidade (realismo em termos econdmicos e de recursos humanos disponiveis, em uma
Gtica temporal extensa); avaliavel longitudinalmente (coeréncia entre os indicadores); sensibilidade cultural (reflete a
cultura de pertencimento).
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Podemos pegar como exemplo o dominio da autodeterminagdo, no qual encontramos o
indicador da escolha e decisdo. Nesse caso, podemos individuar como descritor a presenca de
opcdes de escolha entre as atividades cotidianas e de tempo livre, entre os alimentos nas
refeicdes, entre as roupas para vestir, entre os lugares para visitar, entre as pessoas para
frequentar, etc. Essas situagbes seriam observadas nos contextos de vida, familiares ou
residenciais da pessoa com deficiéncia, como caracteristicas relevantes para o indicador de
deciséo e escolha, ou seja, da dimenséo de autodeterminacdo da pessoa com deficiéncia.

Com a individuacdo dos descritores completa-se o processo de operacionalizagdo dos
dominios da QV. O exercicio de identificacdo dos dominios, dos relativos indicadores e
descritores levaria diretamente a avaliagdo dos resultados pessoais, dos programas e dos
servicos as pessoas com deficiéncia, em termos de QV (BROWN, I.; BROWN, R. I., 2009;
SCHALOCK; GARDNER; BRADLEY, 2007; EMERSON et al., 2004).

De acordo com essas fases, de identificacdo e de operacionalizagdo dos dominios, s&o
construidos os diversos instrumentos de pesquisa como questionarios, indices, entrevistas, etc.
Como veremos mais adiante, esses procedimentos sdo focados na analise objetiva das
condic¢Bes de vida, assim como no estudo da satisfacdo da pessoa com relagédo a QV.

Algumas perspectivas individuam areas transversais nas quais inserir e considerar as
diversas dimensfes da QV. Entre essas consideramos interessante colocar em evidéncia a
proposta de Renwick e Brown (1996), até porque na Europa o projeto da Universidade de
Toronto é adotado com frequéncia, mesmo em associa¢fes e organiza¢cdes que se ocupam, por
exemplo, de adultos com espectro autista.

Na teorizagédo, os autores definem a QV como o grau de satisfacdo por meio do qual as
pessoas usufruem de possibilidades e de oportunidades consideradas importantes para as suas
existéncias (RENWICK; BROWN, 1996). Nessa definicdo os autores desenvolvem o construto de
QV em trés grandes areas transversais: ser (being), pertencer (belonging) e tornar-se
(becoming). Essas areas indicam as caracteristicas individuais e especificas de uma pessoa
(ser), a adaptacdo e a qualidade de inclusdo nos contextos de pertencimento (pertencer), a
projecdo e o desenvolvimento das pessoas no curso da vida (tornar-se).

A macro area, sobre a qual concentraremos nossa atencdo, € explicitada em niveis pratico,
recreativo e evolutivo. Para o ambito pratico os principais indicadores de referéncia sao as
atividades doméstica, escolares e laborais; para o recreativo sao consideradas relevantes as
atividades e recursos para o tempo livre; para a area evolutiva sao considerados a
aprendizagem continua e a capacidade de adquirir habilidades para melhorar as relacdes e
adaptar-se a ambientes e situagdes diversas.

Nessa mesma direcdo, propomos a perspectiva 3C de Cottini e Fedeli (2007). Os autores
propdem trés aspectos transversais para a analise das dimensdes da QV: centralidade, controle
e continuidade. A centralidade permite avaliar se a estrutura e as intervenc8es educativas
estdo orientadas a partir das caracteristicas fundamentais da QV das pessoas com deficiéncia.
As areas transversais de controle e continuidade permitem avaliar se esses aspectos sao
potencialmente controlaveis pela pessoa ou se estdao presentes em termos de tempo e

continuidade em seu projeto de vida.
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Schalock e outros (2010) implementaram a sua proposta chegando a inserir oito dimensdes
de QV, em trés areas transversais: independéncia, participacdo social e bem estar. A
independéncia refere-se ao dominio do desenvolvimento pessoal e da autodeterminacédo; a
participacdo social, os dominios das relagfes interpessoais, inclusdo social e direitos; o bem
estar compreende bem estar fisico, material e emotivo.

Consideramos que a abordagem desses estudos dirigidos a individuacdo de areas
transversais, seja particularmente significativa para analisar a QV de pessoas com deficiéncia e
para a avaliacdo de projetos educativos visando manter e melhorar os niveis de QV. Essas
investigagdes permitem individuar as areas relevantes para intervencdes educativas, assim
como indicadores gerais para projetar e monitorar as caracteristicas centrais da QV (como
condi¢cBes de habitagéo, incluséo laboral, etc.). As linhas-guia internacionais consideram essas
orientacfes aplicaveis a todas as pessoas, incluindo as com deficiéncia (BROWN, |.; BROWN, R.
1., 2009; REITER; SCHALOCK, 2008; SCHALOCK et al., 2002).

Foi demonstrado que as caracteristicas de QV préprias de outros grupos da populagéo séo
compartilhadas pelas pessoas com deficiéncia (EMERSON et al., 2004; DENNIS et al., 1993).
Porém, é importante ter presente que existem alguns aspectos estritamente ligados a QV de
pessoas com deficiéncia, referentes a salde e ao desenvolvimento cognitivo (BORTHWICK-
DUFFY, 1992; FLANAGAN, 1978), o tipo de deficiéncia, com eventuais quadros de deficiéncia
multipla e a idade (BROWN, R. I., 1988).

Os dominios fundamentais sdo os mesmos para todas as pessoas, mas o conteudo pode
variar individualmente, em termos de valores e importancia. E indiscutivel, portanto, a posicao
que demonstra como esses dominios sdo avaliados diversamente pelos individuos e como o
valor a esses atribuidos mudem ao longo da vida (SCHALOCK; VERDUGO ALONSO, 2006;
CAMPO et al., 1996), assim como é compartilhada a relevancia do papel das experiéncias, dos
diversos sistemas e contextos que influenciam nossas vidas (SCHALOCK et al., 2011, PETRY;
MAES; VIASKAMP, 2009, SCHALOCK; VERDUGO ALONSO, 2002). Além disso, a QV ndo se
refere a um momento fixo de tempo, mas cobre o inteiro percurso de vida (BROWN, R. I.,
1997).

A QV é sensivel a uma dimensdo temporal, uma vez que a realizagdo e percep¢do da
mesma mudam potencialmente sobre um eixo diacrénico, nos diversos periodos de vida e, em
um eixo sincronico, nos diversos espacgos de existéncia da pessoa.

Consideramos importante para qualquer estudioso e profissional o exercicio de
individualizacdo dos dominios da QV, de indicadores e de descritores. Esse exercicio torna-se
fundamental para nao utilizar de modo prescritivo as diversas propostas analisadas, mas para a
aplicacdo do construto da QV sempre referido as pessoas e aos seus contextos.

A partir dessa modalidade operativa, € possivel proceder com a constru¢cdo de instrumentos
de observacéo e de investigacdo (questionéarios, roteiros de observacao, etc.) e com projetos e
realizagdo de préticas educativas direcionadas a promoc¢éo da QV de pessoas com deficiéncia e
o planejamento de ambientes de vida que correspondam as suas necessidades e direitos de

participacédo e inclusdo social.
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3 Ambient Assisted Living como Modelo de Incluséao

Para trabalhar com o paradigma da QV é necessario acompanhar o percurso de vida da
pessoa com deficiéncia, em termos de moradia e da rede integrada na comunidade a qual
pertence. Para tanto, trés aspectos devem ser levados em conta, para evitar simplificacbes
nesse processo. Em primeiro lugar, é necessario recordar que a estruturacéo de possibilidades
potenciais funda-se na nas exigéncias especificas da pessoa com deficiéncia, seu contexto e
projeto de vida. Em segundo lugar, ocorre construir pontes significativas de preparacéo para
uma vida autdbnoma ou em estruturas residenciais, evitando comparacdes com a vida em
familia, para que a interpretacdo dessas alternativas seja de uma melhora na QV.

Enfim, recordamos que, apesar de serem indicada sem pesquisas expostas nesse artigo,
existem diferencas de QV entre sujeitos que vivem com suas familia e outros que vivem em
instituicbes, podendo ser pequenas e grandes estruturas (LIFSHITZ; MERRICK; MORAD, 2008).
A QV também depende da capacidade de conexdo dos servicos em redes significativas com as
familias, assim como depende da profissionalidade das pessoas que dirigem e operam essas
estruturas (GIACONI, 2012a).

Na rede de apoio as familias e as pessoas com deficiéncia, encontramos centros
socioeducativos de reabilitacdo diurnos e estruturas de residéncia, que oferecem servicos de
breve duracdo ou prolongados. Novas perspectivas estdo sendo orientadas pelo Ambient
Assited Living, ou Ambientes de Vida Assistivos, que estao configurando um modelo eficiente e
eficaz de inclusdo de adultos com deficiéncia. Sdo formas adequadas e sustentaveis que
permitem a pessoas com deficiéncia e a idosos de viverem em casas com seguranga, apoio nas
atividades cotidianas e com, consequente, autonomia e participacdo ativa (CASAZZA et al.,
2002).

O Ambient Assisted Livingé um programa promovido pela Comissao Europeia (2007),
orientado & QV de pessoas vulneraveis, por meio do apoio de tecnologias da informagdo e da
comunicagédo (TIC). E baseado em uma abordagem interdisciplinar, por meio da qual sio
experimentadas solugdes software e hardware dedicadas, dos pontos de vista ambiental e
pessoal, a melhorar a QV de pessoas com deficiéncias e idosos.

Por exemplo, existem microssistemas portateis, mimetizados como vestuario (cinto,
relégio, sapatos, etc.), capazes de medir a dinamica do movimento humano e monitorar a
atividade fisica, postura, deambulagdo, sono e eventos como quedas. Em outras palavras, sao
sensores que permitem levantar a qualquer hora do dia e da noite, eventuais alteracdes
fisiologicas e possiveis transformacdes que geram emergéncias no ambiente de vida.

Existem muitos tipos de sensores, dos gerais ambientais aos audios e videos, que fornecem
informacdes sobre atividades cotidianas das pessoas e suas condutas, podendo enviar
indicacdes de alerta a familia ou aos cuidadores. Sensores ambientais também podem ser
projetados para monitoramento de eletricidade, gas, abertura e fechamento de portas e
janelas, etc. A fronteira da pesquisa esta sempre mais ampla, incluindo comunidades virtuais
de ajuda muatua (RASHIDI; MIHAILIDIS, 2013), ou cuidador a distancia para intervencfes

necessarias.
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Em geral, a complexidade do Ambient Assisted Living é direcionada a activity recognitione a
analise comportamental, com particular énfase aos sensores vestiveis ou aos dispositivos de
video, para levantamento de parametros fisioldgicos. Os sensores ambientais, por sua vez, sdo
mais voltados a seguranca, a deambulacdo e mobilidade no ambiente, o acesso e uso de
poltronas e camas, a solicitacdo de intervencdo, a memorizacdo de uma pluralidade de dados e
andlise de informagBes provenientes dos sensores, para monitorar atividades e
comportamentos.

Com tudo isso, o escopo do Ambient Assisted Livingé o de prolongar a permanéncia da
pessoa no proprio ambiente de vida, potencializando possibilidades de autossuficiéncia,
seguranc¢a, mobilidade, autonomia e interagcdo significativa. Essas dimensdes estdo em linha
com a nova perspectiva europeia (HORIZON, 2020). Muitos sao os programas de pesquisa
nacionais e internacionais de apoio a pessoas vulneraveis, para garantir a QV e, ao mesmo
tempo, reduzir os custos de assisténcia domiciliar ou de outro tipo necesséario. Em populagdes
conhecidas pelo seu envelhecimento, essas iniciativas sdo bem-vindas.

E importante repensar um sistema integrado para o cuidado do adulto com deficiéncia, de
sua familia, e que responda as necessidades das delicadas fases de transicéo, principalmente
da adolescéncia a vida adulta, colocando o sujeito no centro do projeto, podendo decidir sobre
as melhorias de suas condi¢des de vida e suas possibilidades de inclusdo. Acreditamos que as
trajetérias de vida devam ter sentido para as pessoas com deficiéncia e isso nao podera ser
realizado se a rede de servigos soOcio-sanitarios pararem de apoiar os sujeitos e suas familias,
em fases delicadas de transigcdo (GIACONI, 2012b). O prolongamento da vida em contexto
familiar, com a utilizacdo de ambientes assistivos personalizados, pode ser uma O6tima

resposta.

3.1 Algumas Experiéncias Internacionais

O panorama internacional é rico de experiéncias. A seguir, ilustramos alguns projetos
europeus seguindo o critério cronoldgico na exposicdo, como forma de evidenciar os passos

evolutivos da pesquisa em Ambient Assisted Living.

3.1.1 Projeto BESTA na Noruega

Em 1995 foram financiadas experiéncias para o planejamento, implementacdo e execucdo
de sistemas domésticos inteligentes para apoiar pessoas mais necessitadas. O projeto de
pesquisa, denominado BESTA, permitiu realizar apartamentos domodticos, na cidade de
Tonsberg, principalmente para pessoas com diversos tipos de deméncia. As oito casas piloto
foram construidas ap6s numerosas solicitagbes, por parte de familias de pessoas com
deméncia. Os motivos das solicitacbes eram principalmente ligados a ansiedade constante com

relag@o aos parentes com alto risco de quedas, incéndios e fugas.
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As instituicdes locais se organizaram, mediante a adog&o do sistema EIB4, conseguindo dar
vida ao Projeto Besta, que visava pesquisar modalidades adequadas para transformar as casas
em locais mais seguros e facilitar a cotidianidade das familias e o trabalho de assistentes.
Buscava também demonstrar que habitacbes domoéticas podem oferecer uma maior qualidade
de vida para pessoas com deficiéncia, em comparacao com clinicas de internagéo.

As diversas solugbes foram escolhidas individualmente pelos residentes, em cooperacao
com os familiares e pessoal de assisténcia. Os dispositivos aplicados nas oito casas foram:
sensor no ingresso principal, sensores nas portas que iam do apartamento ao jardim, monitor
no fogdo, sensor na cama a partir do peso, detectores de fumaca e aquecimento elétrico no
piso.

Um elemento a destacar foi o envolvimento ativo dos cuidadores/assistentes e dos
familiares, na selecdo de dispositivos e na aprendizagem sobre modalidades de gestdo do
sistema domotico, fornecidas pelos técnicos. Isso demonstra a consciéncia sobre os efeitos
positivos da combinagéo entre cuidados e tecnologias, tanto que os envolvidos declaravam

perceber o sistema como um elemento suplementar a seguranga no trabalho.

3.1.2 Projeto Asura Flats na Espanha

O complexo residencial realizado em Madridé apresentado como um modelo inovador
para a QV e é destinado a pessoas com deficiéncia. E composto de quatro edificios
independentes, interligados pelo andar térreo, onde se encontram todos 0s servi¢os, como sala
de jantar, lanchonete, escritérios, etc. Pode hospedar até 43 pessoas e € dotado de servigos
acessiveis, oferecendo o maximo de inovagdes tecnoldgicas em todos os espagos.

O projeto Asura flats recebeu o nome da localidade na qual foi construido, uma zona
central de Madrid. A localizacdo facilita o acesso a todos os tipos de servico, porque € atendido
por transporte publico. A principal caracteristica inovadora dessa construgdo é que as pessoas
que vivem nos apartamentos podem projeta-los, decora-los e personaliza-los com base em
gostos pessoais e em suas necessidades, usufruindo de servicos atentos aos cuidados
individuais. Cada apartamento é completamente automatizado e consente a pessoa com
deficiéncia independéncia em sua vida cotidiana. S0 especialmente enfatizadas a decoracéo, o
design e a organizacdo dos espagos para que as pessoas se sintam em casa. Para que isso seja
possivel, o ambiente deve ser prazeroso e confortavel.

A estrutura do complexo residencial consegue conjugar dois aspectos: por um lado, a
privacidade, mediante a pré-disposicdo de espacos de uso individual que consentem ter a
maxima autonomia pessoal e a intimidade preservados; por outro, o compartilhamento de
espagcos comuns, como restaurantes, lanchonetes, lavanderia, enfermaria e espagos para

atividades de lazer.

4 European Installation Bus, oulnstabus. Sistema descentralizado para controlar dispositivos elétricos em uma residéncia.
Desenvolvido para combinar economia energética, seguranga, conforto e flexibilidade.
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3.1.3 Projeto SmartBo na Suécia

O projeto financiado pela Swedish Handicap Institute é destinado a pessoas com mobilidade
reduzida, com déficits sensoriais ou com deficiéncia cognitiva (do desenvolvimento, lesdes
cerebrais, deméncia) e realizou, em 2010, um apartamento JK, térreo, em um edificio de cinco
andares, situado no subuUrbio de Estocolmo.

O projeto concentrou-se em dispositivos de tecnologias da informagéo e da comunicagéo
(TIC) de assisténcia e solugBes realizadas com tecnologia informatica e eletrdnica. O objetivo é
demonstrar como pessoas com deficiéncia podem viver uma vida autbnoma e rica,
independente do tipo de deficiéncia. Para isso, as funcdes do apartamento podem ser
controladas e supervisionadas, de modo a garantir seguranca para pessoas com leve ou grave
deficiéncia. Além disso, A SmartBoé uma casa com estrutura para relax e lazer, para trabalho e
estudo.

Na selecdo de instalacbes mais funcionais, para satisfazer as exigéncias dos moradores,
optaram por equipamentos que podem ser subdivididas em duas categorias, comum a todos e
adaptada a cada grupo, incluindo também solucbes individuais. A primeira categoria
compreende os sistemas de base, que consentem controlar fun¢gfes da casa, como janelas,
portas, fechaduras, torneiras, energia elétrica e fogdo. A segunda categoria é constituida de
dispositivos que permitem a supervisdo e controle das pessoas por meio de interfaces
adaptadas a cada uma delas. Esse é o verdadeiro desafio em um projeto como o SmartBo, que
busca otimizar a acessibilidade para pessoas com vasta gama de deficiéncias.

A interface grafica do programa, idealizado pelo SmartBo, permite a visualizacdo do alto de
todo o apartamento. A pessoa clica para entrar em uma peca, ou utiliza a letra inicial do nome
da peca (q para quarto, etc.) e controlar os objetos. Por exemplo, pode-se ver se uma lampada
esta acessa, se uma janela ficou aberta, etc. é possivel trocar a lampada ou desativa-la
clicando no mouse, ou em uma letra no teclado, ou ainda, tocando o pictograma apropriado no
teclado alternativo. Pode-se abrir ou fechar a janela da cozinha da mesma forma. Para cada
objeto controlavel existe uma série de niveis de alerta a escolher.

Para os objetos mais importantes a serem verificados frente a qualquer mudanca, 0s
painéis sao visualizados na tela do computador, as vezes com um anuncio vocal. Por exemplo,
o alarme é ativado e comeca a tocar a campainha ou o telefone, pode ser porque o fluxo d’agua
de uma torneira aumentou, o fogdo permaneceu acesso ou muito quente, etc. Para pessoas
com deficiéncia auditiva e visual, alguns avisos sdo transmitidos a um pequeno dispositivo
vibratorio, a ser usado na cintura, ou no bolso. S&o diversos tipos de vibragdo, dependendo do
tipo de aviso, por exemplo, campainha, Test-Driven Development (TDD), Braille-telefone,
alarme anti-incéndio, etc.

Todos os computadores em SmartBo sao coligados entre si e em uma rede wireless, assim
pode-se movimentar livremente, por exemplo com a cadeira de rodas, e controlar o
apartamento a distancia. Ao lado da cama e da porta de entrada ficam posicionadas duas
caixas, Boa noite e Até logo, com um botdo pulsante, um LED vermelho e outro verde.

Apertando o botdo quando sai do imével, ou de noite quando vai dormir, obtem-se uma
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mensagem de Tudo bem, ou uma mensagem que avisa o que foi esquecido de ser feito. As
mensagens sao orais, visuais (vermelho e verde nas caixas) ou tateis (barras salientes na parte
inferior da caixa). Desse modo, as informagBes podem ser recebidas independente da
deficiéncia.

Dentro da casa, por meio do computador, existem Varios outros servigos disponiveis. Esses
incluem uma impressora colorida, um scanner e um programa Optical Character Recognition
(OCR), para que as pessoas que ndo veem ou nhdo escutam possam scannear um texto para

visualizagdo em Bralille, e um software do modem para o acesso a internet.

3.2 Algumas Experiéncias na Italia

A seguir, apresentamos projetos realizados na Italia, nos Gltimos anos®. Todos derivam da
constatacdo de que o bindbmio domdtica e deficiéncia devam ser estudados juntos, mas cada
projeto diferencia-se dos outros pelo tipo de abordagem, realizacdo e deficiéncias enfatizadas.
De novo, o critério cronoldgico é seguido pelas razdes acima colocadas: evidenciar os passos
evolutivos da pesquisa multidisciplinar nessa area. O Ultimo projeto apresentado vai além da
temética da deficiéncia, porque diz respeito a relagdo entre domdtica e envelhecimento
ativo/longevidade, mas é parte da discussao deste artigo porque se insere na visdo global de

Ambient Assisted Living.

3.2.1 Projeto em Direcdo a Autonomia: da eficiéncia as habilidades diversas®

Em 2010 foi inaugurada a casa domotica para pessoas com deficiéncia em Beregazzo,
na Provincia de Como. O projeto foi realizado pela cooperativa social Sim-patia, que escolheu a
domaética para desenvolver uma residéncia para pessoas com deficiéncias graves como
traducdo de melhorias tangiveis, em termos de condi¢cdes de vida e autonomia na gestado dos
espacos e instrumentos da casa. Os destinatarios eram pessoas com limitagfes fisicas graves,
com mobilidade reduzida dos membros inferiores e/ou superiores, mas com manutencdo de
discreta capacidade cognitiva.

Os primeiros trés apartamentos foram dotados de equipamentos tecnolégicos e
sistemas domoticos de controle, com vistas a melhorar sensivelmente as condi¢des de vida dos
condébminos. Foram utilizados dispositivos touchscreen e outros sistemas automatizados,
instalados diretamente em cadeiras de roda, para consentir o comando de diversas funcdes:
abertura e fechamento de persianas, janelas e portas, acesso as func¢des da cozinha, da
televisao e do computador.

O cotidiano das pessoas com deficiéncia é monitorado por educadores sociais,

regularmente em contato com os moradores dos apartamentos, e para a gestdo dos cuidados

9]

Por questdes de espaco, optamos por ndo incluir algumas importantes experiéncias: o projeto Domética: Auxilios e
Terapia Ocupacional (DAT), em Mildo, realizado pela Fondazione Don Carlo GnocchiOnlus que pode ser consultado em
Andrich R., Gower V., Converti R.M., The DAT Service, anintegrated approach to improve independenceat home,
Challenges for Assistive Technology, los Press, Amsterdam, p. 579-583; Projeto Distant-speech interaction for Robust
Home Applications(DIRHA), coordenado pela Fondazione Bruno Kessler (Fbk) di Trento, em 2012; Projeto Domética e
Ambientes Formativos, realizado na Universidade de Florenca, Regido Toscana, em 2013, que visava realizar dispositivos
que permitissem a inclusédo escolar de criangas e adolescentes com deficiéncias motoras.

% O projeto pode ser consultado em: <http://www.sim-patia.it/it/centro-ricerche=.
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higiénicos e assistenciais eles contam com operadores sécio-sanitarios, duas vezes ao dia,
manha e tarde. Para garantir o necessario controle e seguranca, foi prevista a possibilidade,
somente se a pessoa desejar, de manter contato com uma central operativa diretamente na
cooperativa Sim-patia. Uma vez recebido o telefonema, um operador da central pode visualizar
a situacdo por meio de tele cAmeras colocadas no apartamento, dotadas de um canal audio
para a comunicagdo. As pessoas com deficiéncia que desejam sair de casa, servindo-se de
cadeira de rodas elétrica, dispbem de um dispositivo GPS, que permite enviar um alarme a

central operativa indicando sua localizacéo.

3.2.2 Projeto Re-Freedom’

O projeto Rede Funcional Para Pesquisa e Experimentagdo de Servicos Inovadores
Domiciliares (Re-Freedom), promovido pela Prefeitura de Udine, Snaider oScientific Foundation
e Friuli Innovazione e co-financiado pela Regido Autbnoma Friuli-Veneza-Giulia, foi iniciado em
marco de 2011. Seu objetivo era desenvolver um protétipo de rede de habitagBes na cidade de
Udine, munida de tecnologias domoticas e TIC, de modo a experimentar formas inovadoras de
servicos sécio-sanitarios para pessoas com deficiéncia e idosos.

O projeto de pesquisa se referia a um ndcleo minimo de duas residéncias colocadas a
disposicdo da prefeitura, adequadamente reestruturadas, onde as pessoas com deficiéncia
pudessem experimentar diretamente o uso de tecnologias para melhorar a QV. Essas duas
casas foram transformadas em unidades habitacionais-teste. Destinado principalmente a
pessoas com dificuldade de locomocgédo, as casas foram equipadas com tecnologias domaticas,
facilitando a mobilidade e a acessibilidade. Mais especificamente, foram instalados sensores
ambientais (para alagamento, fuga de gas e fumaca) que, além de assinalar o perigo por meio
de alarmes sonoros e luminosos, foram ligadas as eletrovalvulas que se fecham
automaticamente em situa¢gbes de risco. Sensores de movimento, comando das luzes,
automacao do portdo de entrada, automacéo da porta interna e zona de servi¢os, foram todos
ligados ao sistema domoético, podendo ser controlados automaticamente pela interface, ou
integrados em séries de comandos automaticos ligados entre si. A acessibilidade fisica a zona
de servigos foi garantida pela automacéo de portas de correr. O sensor de presenca colocado
no banheiro, que permite a atuacdo de luzes e portas, foi conectado a um marcador de passos
que se acende quando o local estd ocupado. A janela do banheiro também é monitorada e
dotada de sensores aberto/fechado que, ligados a uma central de alarmes, mandam sinais ao
sistema de abertura andmala, para garantir a seguranca contra invasdes, ou simplesmente
manda a informacdo de que a janela esta aberta, com a possibilidade de fecha-la sem
necessidade de deslocamento fisico. Para a seguranga do uso do banheiro, uma corda ao lado
do chuveiro foi ligada ao sistema de alarme. Em caso de perigo, é possivel desbloquear a porta
pelo lado de fora, manual ou automaticamente, por meio do sistema domaético.

O segundo apartamento-teste foi destinado a usuarios com deficiéncias sensoriais e

cognitivas, tendo como critério fundamental de escolha do mobiliario a fluidez possivel de

7 O projeto pode ser consultado em: <http://www.sim-patia.it/it/centro-ricerche=.
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pessoas com esse tipo de déficit. O apartamento foi subdividido em trés areas funcionais: a
sala de pesquisa, dotada de modveis normais de escritério, porque hospedava a maior parte das
atividades de pesquisa e desenvolvimento de solugfes assistivas; o ambiente cozinha equipado
com acessorios para deficientes visuais; as outras pecas foram mobiliadas com moveis de facil
reconhecimento e com minimizagdo de risco, para que as pessoas pudessem conviver em
situagdes tipicas de uma vida cotidiana. Por exemplo, angulos dos moéveis arredondados,
caracterizacdo croméatica de casa pecga, uso especifico de cores para por¢cbes de mobveis e

acessorios, alto contraste cromatico entre portas e puxadores dos moveis.

3.2.3 Projeto Fim de Semana de Autonomia em Apartamentos Domaticos

O projeto foi apresentado em junho de 2012, com dois apartamentos, com 80 e 50 metros
quadrados, na Area Auxilios de Corte Roncati, em Bolonha . Os apartamentos foram
inicialmente idealizados como laboratérios experimentais de solu¢des habitacionais dométicas
de alta acessibilidade para, posteriormente, tornarem-se lugares de autonomia de vida
cotidiana e veiculos de melhora dos servigos oferecidos a pessoas com deficiéncia Assisted
Technology Learning Through A Unified Curriculum (ATLEC), 2013.

Um unico telecomando, ativAvel com um movimento da cabeca, pode gerir toda a casa,
desde as luzes até o aquecimento, a cozinha, os banheiros, portas e janelas, sistemas de
comunicagdo e entretenimento, cama elétrica, sistema de levantamento de pessoas por meio
de movimento dos olhos, de comunicagdo, navegacao internet, e muitos outros a partir de
computador dedicado.

Durante os primeiros finais de semana vividos nos apartamentos, os jovens desenvolveram
experiéncias significativas de autonomia pessoal, descobrindo novas possibilidades e testando
ambientes favoraveis, com solugdes técnicas assistivas. Utilizando os equipamentos durante as
experiéncias, os jovens forneceram sugestdes importantes aos técnicos para aprimoramento
dos ambientes e solugBes. Por exemplo, sugestbes para melhorara utilizagdo do chuveiro,
solicitacdo de um dispositivo auxiliar para cozinhar, evitando ter que misturar a comida, para
que a mesma ndo grude na panela, etc. A experimentacao ainda esta em curso, durante os fins
de semana, como um verdadeiro living lab, na expectativa de que gere ainda muitos bons

resultados.

3.2.4 Projeto Accessible Light

Foi apresentado em 2013 na Provincia de Ancona e € muito inovador em solucdes assistivas
para pessoas com deficiéncia auditiva. Accessible Lighté um sistema que utiliza tecnologias
domoéticas para eliminar barreiras de comunicagdo e incrementar seguranga para pessoas
surdas. E caracterizado pela ilumino técnica, que traduz o mundo visivel, ou seja, transforma
os efeitos sonoros em estimulos visuais, facilitando a acessibilidade de pessoas com deficiéncia

auditiva.

8 Disponivel em: <http://www.ausilioteca.org/>.
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O sistema funciona por meio de um painel, com botdes coloridos: os brancos operam o
interfone, a campainha de ingresso e o despertador; os azuis piscam em casos de alagamento;
os vermelhos, fuga de gas e incéndio; os verdes sédo os codificadores antifurto. O projeto foi
idealizado sob uma o6tica ampla para proporcionar a autonomia na vida cotidiana e vem sendo

utilizado em lugares publicos, como hospitais, museus, entre outros.

3.2.5 Projeto Longevity Hub

O Centro Longevity Hub, a casa inteligente para longevidade ativa e independente do
idoso por meio de tecnologias dométicas, foi inaugurado em 2014 na cidade de Fabriano,
Provincia de Ancona. Foi desenvolvido pela colaboracdo entre a Regido Marcas, o Ministério da
saude e Instituto Nacional de Pesquisa e Cuidado de ldosos (INRCA) e Italia Longeva. O projeto
busca o desenvolvimento de modelos assistenciais alternativos e inovadores, como apoio ao
envelhecimento. A tecnologia é pensada em duas grandes frentes: a consideracdo de que o
idoso de hoje faz uso de tecnologia mais facilmente, e de que a mesma pode favorecer a
assisténcia ao idoso e sua familia. As tecnologias utilizadas vao da domodtica ao Ambient
Assisted Living, passando por dispositivos SmartObject.

O Centro desenvolvera ainda varios projetos, multiplas funcdes, constituidos por trés
subsistemas: 1) o Sistema Laboratério (LAB) estruturado em LAB1, fases de estudo, pesquisa e
desenvolvimento; LAB2, fases aplicativas, definicdo de protétipos para a casa inteligente;
LAB3, implantacdo e experimentacdo das residéncias (HOME), subdividido em HOMEp,
protétipo da casa e HOMEr a residéncia experimental. Além disso, o sistema NET (Network)
terd a funcéo de troca e divulgagéo de resultados obtidos.

Vérios projetos se inserem no guarda-chuva Longevity Hub, direcionados as relagfes
entre longevidade ativa e domoética: Projeto AALisabeth, de objetos inteligentes para monitorar
a alimenta(;éiog; Projeto HicMO, plataforma de telemedicina’®, integrando eletrocardiografo,
balanca, medidor de pressao e de frequéncia cardiaca com outros objetos inteligentes da rotina
cotidiana da residéncia; Projeto Hdomo 2.0, estudo dos comportamentos dos idosos,
monitoramento de habitos, para a prevencdo de acidentes por meio de sistemas de viséo
automatica e reconhecimento®?!; Projeto Pass, modelo de residéncia domotica para ser inserido

em novas habitagdes quanto em outras ja existentes'?; Projeto Transparente®®; Projeto Il
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(Ancona); On-Off Srl (San Benedetto delTronto); DienpiSrl (San Benedetto delTronto); EusebiSrl (Ripatransone).

10 Entidades envolvidas: Logical System Srl (Jesi) LaboratoriodelleldeeSrl (Fabriano); Elite SocietadiElettronica per
I'lnnovazioneTecnologica-Societa Cooperativa (Fabriano); SpesSocieta Cooperativa per Azioni (Fabriano); Panatta Sport
Srl (Apiro); InoxaSrl (Polverigi); EurosuoleSpa (Civitanova Marche); GreenergSrl (Pesaro); Maiolati lvana (Macerata);
DesiCucine (Cerreto D’Esi); Ondemand Group Srl (Chiaravalle); IndesitCompanySpa (Fabriano); BaxSrl
(Pesaro);UniversitaPolitecnicadelle Marche (Ancona).

1 Entidades envolvidas: APRA Progetti S.R.L. (Jesi) R.l.Co. S.R.L. (Castelfidardo); Detron S.R.L. ( Civitanova Marche); Jef
S.R.L. (Montegranaro); Eurosystems S.R.L. (Fermo); 4d Engineering S.R.L. ( Civitanova Marche); VidexElectronics S.P.A.
(Monte Giberto); Univ. PolitecnicaDelle Marche; Tecnomarche S.C.A R.L. (Ascoli) ; Proietti Planet S.R.L. (Ascoli); Speech
Village S.R.L. (Ascoli); Informa sistemi S.P.A. (Ancona); Safeway S.R.L.; (Ascoli); Ssg S.R.L. (Fabriano); Websolute
S.R.L. (Pesaro); Genera S.C. Ar.L. (Ascoli); ConsorzioConier (Ancona); Tmltalia (Folignano).

12 Entidades envolvidas: IstitutodiRiabilitazione S. Stefano Srl (Porto PotenzaPicena), AditechSrl (Ancona); Team ItaliaSrl

(Fano); FilippettiS.p.A.(Falconara); GPL Costruzioni Generali Srl. (Ancona); NautesS.p.A. (Jesi);

SailmakerInternationalS.p.A (Ancona); Siam S.r.l. (Montemarciano); Sigma S.p.A (Altidona); Smart Space

SolutionsS.r.l. (Ancona); Universitadegli Studi diCamerino; H&H Group S.r.l. (Serrungarina); Domingo SalottiS.r.l.

(Pesaro).
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Marchingegno e laSibilla, sistema baseado em uma lampada LED, que integra um distribuidor

de medicamentos e um sistema de monitoramento de deambulacao®.

4 Projeto e Personalizacdo para uma Rede Inclusiva

O cenario da QV e do Ambient Assisted Living promove reflexdes pedagdgicas, com vistas a
construcdo de projetos para melhorias nas condi¢cdes de vida das pessoas com deficiéncia. Na
literatura cientifica internacional, Buntinx e Schalock (2010) propdem um quadro organico de
avaliacdo que leva em consideracdo modelos de funcionamento humano, QV e criacdo de
apoios. Nessa perspectiva, o aspecto relevante diz respeito & mudanca de foco da avaliagdo de
déficits e das deficiéncias, para apoios necessarios as pessoas para que conduzam uma vida
independente e para implementar a QV*°.

Em outras palavras, a avaliagdo multidisciplinar orienta-se pelo conhecimento da pessoa do
ponto de vista das habilidades intelectuais, do comportamento adaptativo, da participagdo, das
interacdes e papéis sociais, da saude e do contexto. Ao mesmo tempo considera as
necessidades do sujeito e as areas de intervencdo, ou seja, 0s apoios necessarios para a QV
das pessoas com deficiéncia. Tudo isso para projetar programas direcionados, empenhar
recursos e predispor apoios voltados a melhoria das condi¢gfes de vida.

Um primeiro aspecto a considerar diz respeito a pratica profissional de projeto de
ambientes assistivos, que deve ser realizada de forma interdisciplinar. Existem muitos
elementos a serem levados em conta em projetos dessa natureza, além da inclusdo e da
personalizagdo dos recursos. Em termos amplos, considerando as fases evolutivas da pessoa
com deficiéncia, existe o risco da fragmentacdo das intervencdes educativas nos diversos
momentos de vida e, como j& referido, o risco de recorrer a solugbes emergenciais sem levar
em conta esse histoérico. Isso é o que se costuma chamar de intervenc¢des de eterno presente,
nas quais os objetivos educacionais aparecem e desaparecem nos diversos anos de vida. Nos
ultimos anos, varios sédo os estudos que defendem a necessidade de uma perspectiva life-span,
ou seja, de um projeto de investimento ao longo da existéncia. E o reconhecimento da
necessaria continuidade das intervencfes educativas, por meio de percursos eficazes visando a
promocao de melhores condi¢des de vida e o desenvolvimento da QV.

Um segundo aspecto, diz respeito a simplificacdo linear da probleméatica, do diagnéstico
funcional e do perfil dindmico, do sujeito com deficiéncia, sobre a qual vem construido o projeto
de intervencao. Isso resulta em um projeto desalinhado com as reais necessidades da pessoa,
uma simples adaptacdo a estrutura, sem perspectiva inclusiva.

Um terceiro aspecto, quando a pessoa com deficiéncia perde a familia os projetos de
Ambient Assisted Living ndo parecem factiveis e, muitas vezes, a op¢do passa a ser a
internacdo em uma grande estrutura sanitaria. Gostariamos de evidenciar a possibilidade de

alinhar o projeto de vida de uma pessoa com deficiéncia com o paradigma da QV, integrando a

13 Entidades envolvidas: AtlcSrl (Ancona), UniversitaPolitecnicadelle Marche; UniversitadiCamerino; AutomaSrl (Monsano);
SalvatelliSrl (Montegranaro); RS Elettronica (Osimo); INIM Srl (Ancona); ArieLABSrl (Ancona); Iselqui Technology Srl
(Ancona); DUEBBI Snc (Civitanova Marche); IDEA Scarl (Ancona); Tre P EngineeringSrl (Chiaravalle).

14 Entidade Envolvida: Semar (Ancona).

15 E utilizada a Escala de Intensidade de Apoio (SIS), adaptada para a realidade italiana (COTTINI et al., 2008).
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pessoa com o seu contexto de referéncia. A literatura cientifica concentra-se sobre o conceito
de alinhamento (BIGGS, 2003, LAURILLARD, 2012; ROSSI, 2011), conceito central em projetos
educativos e de vida. Muitas sdo as dimensdes a serem alinhadas em um projeto educativo e
dependem da acdo de bons profissionais, coparticipes na construcdo de alternativas, incluindo
ambientes de vida assistivos.

Existem varias formas de alinhamento (GIACONI; RODRIGUES, 2014). Uma forma de
alinhamento parte das condi¢cdes de funcionamento da pessoa, obtidas pela avaliagéo
multidisciplinar, levando em conta os dominios da QV. A avaliagdo permite conhecer as
condi¢Bes da pessoa, seus pontos fortes e limitagBes. Outra forma seria o alinhamento dos
objetivos das intervencfes necessarias, a fim de construir junto & pessoa o melhor caminho
para sua inclusdo e o reconhecimento de seu estatuto identitario de adulto. O projeto,
portanto, deve partir das necessidades de apoio, que correspondem as areas nas quais a
pessoa nao atinge uma adequada e satisfatoria QV.

Nessa Otica, ocorre um processo de individuagdo e priorizagdo de intervencdes e
mapeamento de recursos, apoios indispensaveis e possiveis. E importante correlacionar as
questdes educativas com 0s aspectos contextuais e pessoais. Se essa correlagdo ndo acontece
observa-se uma grande discrepancia entre as condi¢gbes funcionais e os niveis da QV
(SCHALOCK et al., 2007). Entra em jogo um outro tipo de alinhamento, ou seja, entre desejos,
expectativas e necessidades da pessoa com deficiéncia, de seus familiares e os dos
profissionais envolvidos. Subestimar essa necessidade de alinhamento, em uma visdo sistémica
e ecoldgica, de envolvimento de todos no projeto de vida da pessoa com deficiéncia, pode
comprometer a realizacdo de um sistema integrado e funcional de QV.

Os objetivos das diversas intervencfes e profissionais envolvidos no projeto de vida
(clinico, reabilitativo, educativo e social) precisam ser orientados a promocao das condi¢des de
vida (COTTINI et al., 2008). Os objetivos devem ser escolhidos visando o desenvolvimento de
competéncias, de autonomia adulta, ou seja, competéncias ligadas a autodeterminacéo, a
manutencdo de rede de apoio, a gestao consciente da prépria salde, do lazer, da ocupacgéo, da
identidade e auto-projecéo (IANES; CRAMEROTTI, 2009). Além disso, devem ser relevantes e
significativos no projeto de vida pessoal, favorecendo a realizacdo de necessidades cotidianas,
a participacao social em redes de familiares, amigos e comunidade (ADAMS et al., 2006).

Wehmeyer e colaboradores demonstraram que a autodeterminacdo '° prescinde de
condigbes ambientais disponiveis (must) e de condigdes de funcionamento. Pesquisas
evidenciaram como a autodeterminagdo € uma dimensédo crucial para melhorar a QV e para
favorecer a inclusdo social (LACHAPELLE et al., 2005). Um alto nivel de autodeterminagéo
aumenta a possibilidade de ter uma vida adulta positiva, por exemplo, no trabalho, com

autonomia e independéncia®’.

16 pesquisas internacionais promoveram procedimentos de avaliacio de autodeterminagio para pessoas com deficiéncia,
seja por meio de instrumentos de auto-avaliagdo, que de hetero-avaliagdo (GIACONI, 2015).

17 0 nivel de satisfagdo com a vida é muito ligado ao nivel de autodeterminagdo. Nas pessoas com deficiéncia isso é ainda
mais marcado.
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Para a avaliacdo de projetos educativos podemos formular algumas questdes norteadoras,
para profissionais que querem pensar a promoc¢do de ambientes de vida assistivos. Nesse
propoésito, apresentamos no Quadro 2 um esquema, adaptado a partir de diversos estudos

(ADAMS et al., 2006).

Quadro 2 — Esquema de Avaliagdo de Projetos Educativos.

Relevancia Os objetivos reabilitativos séo
relevantes e significativos no projeto
de vida individual?

Observabilidade Os objetivos sdo traduziveis em
comportamentos observaveis?

Adequacao Séo apropriados a idade cronolégica do
sujeito e as condi¢cbes de saude?

Funcionalidade Séo funcionais as necessidades de vida

cotidiana e significativos com relacdo
aos contextos de pertencimento?
Temporalidade Sdo temporalmente ponderados e
limitados no tempo para verificar o seu
atingimento?

Monitoramento Sdo monitoraveis e monitorados em
termos de melhoras ou de eventuais
pioras?

Mensurabilidade Sédo qualificaveis e guantificaveis?
Realismo Sado atingiveis em relacdo a recursos
humanos e materiais disponiveis?
Inclusédo Sdo funcionais para acrescentar
autonomia, autodeterminacao,
empowerment da pessoa, séo
alinhados aos seus desejos?
Participacao Favorecem a participagdo social e as
relacbes de rede de amizade, familia e
social?

Fonte: Giaconi (2015).
5 Conclusdes e Perspectivas

A complexidade do cuidado de adultos com deficiéncia coloca alguns desafios a pedagogia
especial. A primeira é seguramente a de repensar um plano estratégico capaz de apoiar e
garantir projetos de vida correspondentes as necessidades das pessoas e orientados a atingir
as melhores condi¢Bes possiveis de vida.

A reflexdo, mesmo se ligada a fase adulta, ndo pode deixar de levar em conta as diversas
fases evolutivas e as emergéncias pedagoégicas ao longo da vida. Ao mesmo tempo, nao pode
deixar de caracterizar-se como uma acao projetiva coparticipada e compartilhada: a pessoa
com deficiéncia e sua familia devem estar no centro de uma rede de sistemas integrados,
direcionados a plena realiza¢éo do projeto de vida.

Nessa corresponsabilidade e visando novos modelos de inclusdo, como os ambientes
assistivos discutidos nesse artigo, as palavras chaves devem ser: projeto, continuidade e
formagéo. O projeto permite olhar para o futuro, em um jogo de alinhamento entre passado,
presente e futuro, intencionalmente orientado a plena realizacdo da identidade adulta e de uma
vida de qualidade. Somente com essa perspectiva pode-se pensar em dar um real e concreto

sentido na trajetdria de vida da pessoa com deficiéncia e de sua familia.
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A continuidade garante uma intencional sinergia de intervencdes educativas que,
certamente, mudam com o tempo e com relacdo as necessidades da idade do sujeito. Essas
intervengdes antecipam e apoiam as diversas fases de transicdo, em um tempo e espaco do
que ja foi realizado e o que pode ainda ser feito para a construgédo da identidade da pessoa com
deficiéncia.

A formacéo, apoiada por dispositivos adequados e praticas educativas finalizados a reflex&o
sobre posturas e representacfes de profissionais, torna-se a estrada para garantir um processo
real de profissionalizacdo e de mudanca no cuidado de adultos com deficiéncia e de suas

familias.
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