
  
    AGRADECIMENTOS


    À professora doutora LYDIA MASAKO FERREIRA, livre-docente, professora titular da disciplina de Cirurgia Plástica da Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP/Epm), pesquisadora CNPq 1A, coordenadora Med III CAPES (2011-2018), membro do CA Medicina CNPq, por ser a mentora do mestrado profissional em Ciência, Tecnologia e Gestão Aplicadas à Regeneração Tecidual da UNIFESP/EPM, pela dedicação e oportunidades de nos fazer “enxergarmos além” e por contribuir para que saíssemos do “senso comum”, sendo exemplo a seguirmos pelo profissionalismo e ética.


    Ao professor ANTONIO CARLOS ALOISE, coordenador do Programa de Mestrado Profissional em Ciência, Tecnologia e Gestão Aplicadas à Regeneração Tecidual da Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP/EPM), pelo empenho e dedicação dispensados ao curso e aos discentes.


    À professora LEILA BLANES, vice-coordenadora do Programa de Mestrado Profissional em Ciência, Tecnologia e Gestão Aplicadas à Regeneração Tecidual da Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP/EPM), pelo empenho e dedicação dispensados ao curso e carinho com todos os discentes.


    À minha orientadora, Professora Assistente Doutora da Universidade Estadual Paulista Júlio de Mesquita Filho – UNESP, DENISE NICODEMO, orientadora do Curso de Mestrado Profissional em Ciência, Tecnologia e Gestão Aplicadas à Regeneração Tecidual da Universidade Federal de São Paulo - UNIFESP, pelo carinho, empenho, afinidade, pelas oportunidades de desenvolver meus conhecimentos, orientação durante a realização deste trabalho e exemplo de ética e profissionalismo. Sinto-me honrado e privilegiado por receber sua orientação e agradecido por tê-la conhecido e compartilhado esta parte da minha vida e trajetória acadêmicas.


    Ao meu coorientador, professor doutor HEITOR FRANCISCO DE CARVALHO GOMES, que é graduado em Medicina pela Universidade Federal de São Paulo, mestre em Cirurgia Plástica Reparadora, pela Universidade Federal de São Paulo, doutor em Medicina, pela Universidade Federal de São Paulo, professor adjunto da disciplina de Cirurgia Plástica da Universidade Federal de São Paulo, orientador do mestrado profissional em Ciência, Tecnologia e Gestão Aplicadas à Regeneração Tecidual da UNIFESP e membro titular da Sociedade Brasileira de Cirurgia Plástica.


    Ao amigo bacharel em Direito, especialista em Consultoria Empresarial, cientista da Programação e mestrando na UNIFESP/EPM, ANDRE LUIZ TORRES DA FONSECA JUNIOR, por me motivar a cursar o mestrado profissional da UNIFESP, com contribuições valiosas, e por todo apoio fraternal e tecnológico.


    Aos orientadores e colegas do curso de mestrado profissional da Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP/EPM), que, pelas diversidades profissionais, além de enriquecedoras, trouxeram contribuições valiosas para minha tese; também agradeço pelo convívio e aprendizado. O aprendizado dentre tantas pessoas, com diversas profissões, enriqueceu meu conhecimento, criando, acima de tudo, fortes laços de amizade e cumplicidade, que guardarei com carinho, esperando mantê-los sempre de maneira profícua.


    E, por último e não menos importante e valioso, às secretárias do mestrado profissional da Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP/EPM), ROSELI PASCHOA, MARTA REJANE DOS REIS SILVA, e também à colega de curso SANDRA DA SILVA, por todo apoio a nós conferido, bem como a toda a equipe da APAE-SP, que, há mais de uma década, acolhe-me como advogado voluntário, sendo um berço de aprendizado de vida, superação e ensinamento no sentido de que olhar para o próximo faz um bem imensurável à alma.


    Especialmente, à psicóloga PARIZETE DE SOUZA FREIRE, que apresentou-me à APAE-SP, há mais de 10 anos, e contribuiu para desenvolver a inteligência emocional e exercer o voluntariado e a caridade; à assistente social MARILENA ARDORI, que foi a mentora por todos estes anos no setor de Garantias e de Direitos das Pessoas com Deficiência, onde desenvolvemos nosso voluntariado jurídico e social.


    Aos demais funcionários e colaboradores e ao Instituto de Ensino e Pesquisa da APAE-SP, especialmente nas pessoas da RENATA ZEIGLER ANANIAS, doutora em Microbiologia e Imunologia pela Universidade Federal de São Paulo e vice-coordenadora do Comitê de Ética da APAE de São Paulo, e do EDWARD YANG, mestre em Administração pela PUC-SP e gestor responsável no Instituto de Ensino e Pesquisa APAE-SP, os quais nos receberam e apoiaram com todo carinho e profissionalismo para viabilizar nossa pesquisa e, em especial, à ARACÉLIA LUCIA COSTA, superintendente executiva da APAE-SP, que sempre nos abriu as portas da associação para exercermos nosso voluntariado e, com empolgação, abraçou nosso projeto de pesquisa para a criação de um aplicativo para deficientes intelectuais, viabilizando o desenvolvimento de nossa tese.

  


  
    1 INTRODUÇÃO


    Há mais aparelhos smartphones no Brasil do que o número de habitantes (FOLHA, 2013). O acesso às informações de forma rápida e compartilhada é cada vez mais importante, uma vez que qualquer informação pode ser obtida instantaneamente e de qualquer parte do mundo, com imediata circulação e trocas, em redes sociais ou não, de notícias e de serviços. Os aplicativos melhoram a vida cotidiana, como facilitadores de comunicação, negócios, denúncias e acontecimentos.


    A evolução das tecnologias digitais e virtuais ocorre em velocidade muito maior do que no final do século passado e início do presente (CHATFIELD, 2012). A visibilidade dos fatos se tornou maior e mais rápida, e os dados são atualizados a todo segundo. A interface digital alarga o campo do visível, evidenciando a emergente evolução que diversificou, facilitou e transmitiu as informações de forma instantânea e ampla (LEVY, 1993).


    Há falta de tempo no mundo atual. É difícil acessar muitas informações, as quais vêm apresentadas, na rede mundial de computadores, por meio de análises, críticas, opiniões e, quando localizadas, muitas vezes, são desencontradas e sem qualquer garantia de procedência e veracidade. Em vez de embasar o conhecimento e auxiliar a tomada de decisão, acabam causando uma dispersão do conteúdo informacional, que pode gerar conclusões mal fundamentadas e decisões equivocadas (RYON, 2016a).


    Além disso, há uma inadequação na vasta quantidade de informações lançadas, muitas vezes, aleatórias ou sem a devida credibilidade de fonte (RYON, 2016b), seja na rede mundial de computadores, nas redes sociais ou nos aplicativos facilitadores. Ainda, existe a dificuldade da população brasileira de localizar, nesses ambientes eletrônicos, sem recursos facilitadores eficientes (TOMAÉL, 2008), com fidelidade, profissionais habilitados e locais adequados, nos quais possam receber, tanto a prestação de serviços públicos (prestados por diversas esferas dos entes públicos), como serviços prestados por pessoas privadas prestadoras de serviços públicos em geral.


    Tratando-se de acesso às informações relativas às pessoas ou às famílias de pessoas com deficiência no Brasil (mais de 6,2% da população possui algum tipo de deficiência intelectual, física, auditiva ou visual) (IBGE, 2015), conforme levantamento feito com base na Pesquisa Nacional de Saúde (PNS), nada se encontra de forma ordenada e organizada.


    Essa desordem inclui a rede de hospitais, os profissionais da saúde, as equipes multidisciplinares – de centros de apoio, de organizações sociais (OS) e de organizações da sociedade civil sem fins lucrativos (Oscip), amplamente difundidas como organizações não-governamentais (ONGs) -, o acesso e o apoio jurídico e psicossocial, dentre outros, necessários ao pleno conhecimento para se atingir o devido e necessário suporte de tais pessoas com deficiência.


    Segundo estimativas, são atendidas pela APAE de SÃO PAULO em torno de 14.000 pessoas com deficiência por ano (APAE-SP, 2015).


    Saliente-se que deficiência intelectual não é uma doença, uma patologia. Veja que não consta no rol de doenças classificadas pela Classificação Estatística Internacional de Doenças e Problemas Relacionados com a Saúde (CID), pois não se confunde com transtornos, uma vez que transtornos mentais são caracterizados por quadros psiquiátricos específicos, que podem se manifestar na infância, adolescência, vida adulta ou terceira idade, cujos métodos de tratamento são os medicamentos ou psicoterapia (SASSAKI, 2005).


    Inclusive, na (CIDID, 1989), evitou-se utilizar a mesma palavra para designar as deficiências, incapacidades e desvantagens. Assim, para uma deficiência, foi adotado um adjetivo ou substantivo; para uma incapacidade, um verbo no infinitivo; e para uma desvantagem, um dos papéis de sobrevivência no meio físico e social.


    Pela Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência (LBI), também chamada de Estatuto da Pessoa com Deficiência, Lei Federal n.º 13.146, de 6 de julho de 2015, em seu artigo 2º: “considera-se pessoa com deficiência aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza física, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interação com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participação plena e efetiva na sociedade em igualdade de condições com as demais pessoas”. Note-se que, na leitura, em momento algum, define-se ou se relaciona a deficiência com doença.


    Quanto à deficiência intelectual (DI), pode-se defini-la, segundo a American Association on Intellectual and Development Disabilities - AIIDD (2010), como uma deficiência caracterizada por limitações significativas, tanto no funcionamento intelectual, quanto no comportamento adaptativo, que abrange muitas habilidades sociais e práticas cotidianas. Essa deficiência se origina antes dos 18 anos.


    A inclusão digital (ID), por meio de um Design Thinking app, voltado para prestar serviços aos deficientes DI, nada mais é do que verdadeira inclusão social (IS), a qual poderá contribuir com o desenvolvimento da capacidade, fomentando as habilidades, por meio da inclusão digital, como instrumento de estimulação, ao lado de demais terapias específicas ao longo da vida da pessoa com deficiência.


    As deficiências podem ter origens genéticas, socioculturais, ocorridas em fase pré-natal, perinatais ou pós-natais, com etiologia a definir, desconhecendo-se a exata causa, tendo em vista que problemas ocorridos antes, durante ou após a gravidez, por si sós, não produzem a deficiência intelectual. Contudo, pode haver riscos, uns mais, outros menos sérios, capazes de acarretar a deficiência intelectual.


    Algumas deficiências intelectuais podem ser elencadas como: Síndrome de Down, Síndrome do X – Frágil, Síndrome de Prader-Willi, Síndrome de Angelman, Síndrome de Williams, Erros Inatos de Metabolismo (Fenilcetonúria, Hipotireoidismo Congênito, entre outros), dentre outras que se deixará de definir e aprofundar a respeito, por não ser o objeto deste estudo, que serve apenas como uma maneira exemplificativa, e não exaustiva, das várias espécies de deficiências conhecidas.


    Outra lacuna existente que denota a importância da existência de um app reside no serviço público, nos âmbitos federal, estadual ou municipal brasileiros, o qual é, notoriamente, conhecido por sua morosidade de processos e burocracia, servindo-lhe, o app, como um facilitador para que os serviços sejam prestados sob centralização, mediante oferta de conteúdo, informações e serviços a serem prestados por equipes multidisciplinares. Ademais, não há análise acerca das reais necessidades de colaboradores e usuários dos sistemas, principalmente, no setor de saúde (TRAVASSOS, 2006).


    O Sistema Único de Saúde (SUS), por sua vez, trata os pacientes em instituições mal estruturadas, para atender às suas necessidades psicossociais e demandas de saúde. Com frequência, a população, que inclui os deficientes, tem que aguardar longas filas de espera para realização de procedimentos e de cirurgias eletivas.


    A ideia e a relevância fez com que se buscasse construir um aplicativo móvel (app) simples e eficaz, como meio de inclusão digital e social, voltado à prestação de serviços aos deficientes e familiares, com objetivo de melhoria do atendimento, a serem realizados por equipes multidisciplinares, inclusive, da saúde, dando suporte à saúde pública. É, então, um app inédito e inovador nesse segmento.


    Além disso, mostra-se de fácil acesso às entidades e instituições, bem como à equipe médica envolvida, uma vez que a tecnologia dos smartphones encontra-se hoje incorporada
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