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IN MEMORIAM — AUTODEFENSOR NACIONAL JOSE LUCAS

K—

-

Esse documento do Programa de Autogestdo, Autodefensoria e Familia da
Federacao Nacional das Apaes é dedicado a memoria do Autodefensor Nacional,
José Lucas Ferreira dos Santos, que dedicou 19 anos da sua vida ao Movimento
Apaeano e a inclusao social das pessoas com deficiéncia.

Representando o Movimento das Apaes mostrou a importancia da valorizagao da
pessoa com deficiéncia e da defesa de seus direitos, estimulando a autonomia,
a participagao e o0 acesso justo aos bens sociais. Como sempre costumava dizer
“deficiente sim, incapaz nao”.

Exemplo de neto, filho, irmao, marido e pai, José Lucas, lutou incansavelmente
desde cedo para superar as barreiras da deficiéncia, as dificuldades financeiras
de sua familia e os problemas de saude.

Toda a Rede Apae agradece a sua colaboragao na luta pela igualdade, e
reconhece todo o valor do seu trabalho.

Obrigado José Lucas por fazer parte desse Movimento.

Saiba mais sobre a trajetéria do José Lucas na pagina 72.
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APRESENTAGAO

Este documento tem o propdsito de subsidiar os participantes do Movimento
Apaeano, para o trabalho junto a familiares visando a autogestdo da pessoa com
deficiéncia intelectual e multipla.

Inicia com uma analise de documentos histéricos sobre as familias que compdem
o Movimento Apaeano. A seguir, considerando a necessidade de se falar das familias
no contexto da sociedade contemporanea, visto as mudangas que ocorreram nas
ultimas décadas, buscou-se por meio dos documentos da organizagdo pesquisar
os dados e acontecimentos mais proximos, para compreender a realidade atual dos
familiares.

Importante também destacar nesse documento, alguns projetos desenvolvidos
em unidades apaeanas que servem de incentivo aos pais e profissionais, para
promoverem a autogestao desde a tenra idade.

Concluindo o apanhado dos escritos, visando registrar o impacto do trabalho
das Apaes com as familias, reunimos alguns depoimentos de familiares dirigentes e
dos autodefensores nacionais, que com muita sensibilidade relataram suas vivéncias.

Esperamos que todas as unidades filiadas a Federagao Nacional das Apaes
busquem orientagcdo neste documento.

Aracy Maria da Silva Lédo
Presidente da Federacao Nacional das Apaes

Elcira Machado Bernardi

Coordenadora Nacional do Programa de Autogestao,
Autodefensoria e Familia
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FUNDAMENTAGAO TEORICA

A Familia no Contexto da Rede Apae

A Apae nasceu na cidade do Rio de Janeiro em 1954, por iniciativa de um
grupo de maes preocupadas com o desenvolvimento de seus filhos com deficiéncia
e tornou-se o maior Movimento do Brasil em defesa dos direitos da pessoa com
deficiéncia intelectual e multipla. O que faz das Apaes sobretudo, desde seu inicio
uma organizacgao de familias.

Nos documentos editados pela Federagcdo Nacional das Apaes (Fenapaes)
a familia & considerada o nucleo social primario que propicia condigdes basicas de
amor, apoio ao crescimento, maturagao e integragao social. Por isso é indispensavel
envolvé-la nas agbes promovidas pela organizagdo, sendo necessaria a abertura
as necessidades da familia, estabelecendo relagdes de confianga entre Apae,
profissionais, pessoa com deficiéncia intelectual e multipla e familia (Fenapaes, 1997).

O estatuto das Apaes prevé em seus artigos a participacdo dos pais como
associados e membros da diretoria, a fim de garantir a presenga da familia nas
estruturas de decisao do Movimento das Apaes.

Com o passar do tempo as associagdes foram se profissionalizando, ampliando
suas areas de atendimento e, embora haja muita diversidade, assumiram uma
unicidade administrativa e de diretrizes enquanto movimento, principalmente a partir
da publicacdo do Projeto Aguia em 1997 (documento norteador de acdes).

A participacdo e envolvimento das familias no Movimento Apaeano nao é
homogénea. Em algumas unidades a participagao dafamilia se restringe principalmente
em participar dos eventos e atividades organizadas pela instituigdo; em outras é parte
integrante dos servigos prestados, ajudando a organiza-los e executa-los, em outros
casos é completamente passiva, desinformada e ndo envolvida. Estas situagdes séo
decorrentes de muitas variaveis, como a visao da propria Apae em relagao a pessoa
com deficiéncia, que resulta em certo tipo de relacionamento com a familia. Por
exemplo, é fundamental que a Apae tenha por diretriz, 0 comprometimento profissional
com o desenvolvimento real da crianga, porém entendendo que esse desenvolvimento
depende sobremaneira dos estimulos que o individuo recebe na familia e do proprio
ambiente familiar que a influencia. Como desafios, temos a constatacdo de que o
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nucleo familiar em muitos casos restringe-se a mae, ou seja, as relagdes familiares
sdo monoparentais, o que nos leva a entender, que para além da resisténcia da familia
em participar de a¢des organizadas em prol do desenvolvimento das criangas com
deficiéncia, temos que pensar primeiro quais os desafios internos dessas familias e
como podemos orienta-las para atividades concretas que minimizem suas dificuldades.

Em busca de maior envolvimento da familia, algumas unidades procuram atrai-
las através de eventos prazerosos como chas, jantares, churrascos, etc. Ocasidao em
que transmitem orientagdes ou mensagens necessarias.

Ha unidades que mobilizam alguns pais com atividades voluntarias que vao
desde o auxilio nas atividades de rotina, até ao apoio e orientagdes aos pais recém-
chegados a grupos de maes ou familiares.

E preciso discernir com clareza o papel da familia e buscar estratégias de
participacao efetiva, pois seu ndo envolvimento provoca retrocessos aos avangos
alcangados pelo trabalho profissional, gerando frustragdes no corpo técnico e docente
das organizagdes; ja o seu maior envolvimento significa uma maior possibilidade de
sucesso em relagao ao desenvolvimento da crianga com deficiéncia.

Uma familia em que nasce uma crianga com deficiéncia tem logo grandes
desafios, primeiro a aceitacdo e depois as necessidades especiais que a crianga ira
demandar em seu desenvolvimento. As orientagdes profissionais e as experiéncias de
outras familias sdo fundamentais para orientagao familiar principalmente nos primeiros
anos de vida da crianga, de modo que o intercambio entre profissionais e familiares
deve levar em consideracéo o enfrentamento dos seguintes aspectos:

v' Vivéncia de conflitos e dificuldades relacionadas a histéria da familia e
da pessoa com deficiéncia: diagndstico (modo de transmitir a informagao
aos pais, precisdo do processo, natureza do prognostico, diagndéstico
precoce ou tardio, dentre outros);

v" O fortalecimento do vinculo familiar, através da orientagdo pratica para
superacgao dos sentimentos de culpa, frustracdo e angustia;

v' Condi¢cdes de desenvolvimento da crianga anteriores ao ingresso na
escola e durante o processo de escolarizagao;

v" Condicdes proprias do desenvolvimento pessoal e social da pessoa ao
longo do ciclo de vida;

v" Importancia das relagdes interpessoais, intrafamiliares e comunitaria.
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A psicologia enfatiza a influéncia positiva de emogdes, habilidades e instituigdes
como democracia, liberdade de expresséo, organizagdes sociais, etc., no fortalecimento
das familias e de sua resiliéncia. Valoriza o protagonismo familiar e ressalta a
importancia da familia como parceira e alvo de atencdo, mediante a promocao da
autoestima e a motivagdo do nucleo familiar, bem como, privilegia estratégias que
favorecem o fortalecimento de suas competéncias como grupo e individuo. Considera
que a diversidade de situagdes, concepgdes e significagdes dentro da familia tém
impacto sobre seu funcionamento e dindmica, contribuindo para a formacao de lagos
e de resiliéncia da familia como contexto constituinte de seus membros.

Como primeiro contexto de relagdes sociais da crianca, a familia constitui
seu primeiro espaco de socializagao e representa uma relacdo complexa e de muita
vivéncia emocional, promovendo o desenvolvimento de seus membros. Como um
sistema aberto, a relacdo familiar € determinante na formacao da personalidade;
valores, emocgdes, enfim, tudo que se refere ao intimo de uma pessoa. De igual forma
a construgdo intima de uma pessoa influéncia as relagdes do grupo familiar, entéo,
frente aos desafios a orientacao familiar deve principalmente cuidar das relagdes e das
construgdes internas dos individuos. Para isso ha de ser construida certa flexibilidade,
com o objetivo de que sejam alcangadas as mudangas necessarias, capazes de fazer
frente aos desafios impostos pela vida. O nascimento de um filho com deficiéncia
representa um desses desafios, mobilizando a familia dos pontos de vista emocional,
social, econdmico, dentre outros.

Muitas vezes, a familia fragiliza-se frente as dificuldades, duvidas, incertezas,
sentimentos de menos-valia, caréncias, culpas e outros aspectos que naturalmente se
impdem e, encontra-se desvitalizada pela falta de recursos préoprios para superacao e
de apoio externo que a fortaleca. Outras vezes com o nascimento da crianga, a familia
sente-se forte e disposta frente ao novo, ao desconhecido e inesperado, vencendo
incertezas, medos, preconceitos e transformando tudo em forca, fortalecida pela uniao
e confianga entre os membros, compartilhando esforgos para que todos cresgcam como
sistema e individualmente. Aos poucos, a crianga com deficiéncia vai revelando suas
peculiaridades e o nucleo familiar passa a vivenciar mudancas em suas relacgdes,
necessarias para lidar com os conflitos que possam eventualmente surgir e para que
com afeto e confianga, consigam desenvolver seus meios de adaptagao a realidade
do ambiente familiar.
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Mais do que os problemas enfrentados pela familia de um modo geral, as
familias que tém em sua constituicdo um de seus membros com deficiéncia enfrentam
inumeros desafios. O casal cria expectativas em relagao ao seu filho que vai nascer, e
quando essa expectativa ndo se realiza (particularmente se esta é severa), o impacto
causado pode ser muito grande e as interagcdes que se estabelecem na familia podem,
com frequéncia, produzir intensa ansiedade e frustracdo, levando ao fortalecimento
das relagdes familiares ou a sua desestabilizacao.

A estrutura e a dindmica nessas familias tém muitas vezes que ser readaptadas
as novas condicdes de vida de seus membros e os pais devem ficar atentos aos outros
filnos, que ndo tém uma deficiéncia, pois estes podem desenvolver outros tipos de
deficiéncia, no ambito psicoldgico. Novas regras sédo estabelecidas entre os membros
da familia, novas fronteiras sdo organizadas, surgem novas formas interacionais.

A realidade vivida pelas familias, independentemente de seus niveis
socioecondmicos e culturais, é muito complexa, particularmente devido a
transgeracionalidade das condi¢des de vulnerabilidade de seus filhos, decorrentes das
concepgoes pessimistas sobre suas potencialidades. A dindmica familiar € complexa,
muitas vezes marcada pelo inconformismo e baixas expectativas em relacdo ao
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

O protagonismo social da Rede Apae € defendido como forma de incentivar
as familias, potencializando sua lideranga e energia, ampliando conhecimentos
e fortalecendo-se como agente da propria transformagdo, rumo ao maximo
desenvolvimento humano, social e econdmico de seus filhos.

Em 2011 a Fenapaes por meio da Universidade Corporativa da Rede Apae
(Uniapae) realizou uma pesquisa em parceria com a Universidade Catodlica de Brasilia
(UCB), com o objetivo de compreender a estrutura e a dindmica do sistema familiar
das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla do Movimento das Apaes, de modo
a promover e apoiar o seu desenvolvimento adaptativo e resiliéncia. Participaram
desta pesquisa 3.829 familias com representantes das cinco regiées do Brasil.

A pesquisa demonstrou que a Rede Apae atende a uma clientela diversificada da
primeira infancia a velhice. Tal clientela € duplamente vulneravel, pois além da deficiéncia
é proveniente de familias com baixo nivel socioeconémico, cujos responsaveis possuem
baixa escolaridade e que, em sua maioria trabalham fora de casa. A funcao das Apaes
nesse sentido € de significativa importancia para a sociedade e para as familias de pessoas
com deficiéncia, em particular com apoio as familias e as pessoas nessa situagao.
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E importante que as Apaes ampliem seus programas de estimulacdo precoce,
tendo em vista a demanda de atendimento para essa faixa etaria, bem como para
educacao infantil, para dar oportunidades educacionais as criangas com deficiéncia na
faixa etaria de zero a seis anos, tendo em vista a insuficiéncia da oferta de educacao
infantil no pais e a importancia de programas preventivos de deficiéncias secundarias
para bebés e criancas com deficiéncia até seis anos de idade.

O mesmo pode ser dito em relagdo aos programas destinados a pessoas com
deficiéncia em processo de envelhecimento, desassistidas no pais e necessitando de
cuidados, muitas delas com pais idosos, também demandando atencéo.

Os resultados da pesquisa revelaram, ainda, a necessidade de maior insercéo
social das pessoas com deficiéncia, inclusive no mundo do trabalho, considerando que
a maioria tem vida social e lazer restritos ao contexto familiar e escolar. Demandam,
ainda, oportunidades culturais e condi¢gbes formativas de empregabilidade, para que
possam expandir suas formas de participacao e desenvolvimento pleno.

Por outro lado, as familias integradas por membros com deficiéncia relatam seu
estresse e demandas de apoio em diferentes areas, de modo a contribuir para o proprio
crescimento no ciclo vital da familia e de seus membros em particular, favorecendo o
desenvolvimento dos filhos com deficiéncia no aspecto adaptativo pessoal, mas também
de protagonismo social. Para isso, a familia precisa, ela mesma, empoderar-se e ser
empoderada. Sabe-se que as relagdes familiares implicam em um aprendizado constante,
com base nas vivéncias compartilhadas e positivas, na ampliacao do conhecimento e na
desmistificacdo da deficiéncia como uma condigdo adversa e fatalista. As experiéncias
e as oportunidades de aprendizagem e de desenvolvimento cultural sdo condi¢des
para que as familias reavaliem seus conceitos de deficiéncia e contribuam para que a
cultura e a sociedade assim o facam, enfrentando os preconceitos e as preconcepcoes
historicamente instituidas. E preciso que o impacto do nascimento de um filho com
deficiéncia evolua para sua boa aceitacdo e superacao de seus limites, buscando na
familia formas de (re)organizagéo interna, contando com o apoio do préprio nucleo
familiar e das instituicées, a exemplo das Apaes das quais fazem parte integrante.

A partir desta pesquisa que definiu o perfil das familias das pessoas com deficiéncia
e da realizagao de aproximadamente 450 féruns de discussao, foi criado o programa de
autogestéao, autodefensoria e familia buscando o empoderamento da familia e da pessoa
com deficiéncia intelectual e multipla, que é essencial para o desenvolvimento de sua
autonomia, independéncia e melhoria da qualidade de vida.
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Autogestdo € um processo de desenvolvimento de habilidades para ser e
fazer, que ocorre durante toda a vida da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla.
Inicia-se na familia, na construcéo de habitos, de valores, na interacao fisica e social
com o ambiente em que vive possibilitando o conhecimento do mundo e de si mesmo.

A autodefesa conseguiu um espacgo institucional e inseriu autodefensores
na estrutura do Movimento Apaeano, porém precisa garantir a participacao efetiva
da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla, tanto no cotidiano das unidades
apaeanas, quanto nas deliberagdes politicas e estratégicas.

No trabalho de autodefesa, as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla
conseguem ganhar aquilo de que mais necessitam: serem respeitadas como seres
humanos, o que se distancia do assistencialismo, do paternalismo e da infantilizacao.
Devem ser vistas como adultas que podem e devem defender seus diretos e ter seus
deveres no dia a dia como qualquer outra pessoa.

Afamilia deve reconhecer a pessoa com deficiéncia e ndo apenas a deficiéncia.
E para que isto aconteca, desde cedo a familia deve ser apoiada na aceitacdo da
deficiéncia.

Existem varios tipos de familias, onde os papéis maternos e paternos séo
multidimensionais, complexos e diferentes, a depender do contexto cultural, econémico
e social. E um sistema de relacdes que deve possibilitar o desenvolvimento de cada um
de seus membros. E na familia que sdo geradas concepcdes, expectativas, dividas
e solugdes frente ao desafio de ali haver um membro com deficiéncia. A familia é
0 primeiro grupo social a que o sujeito pertence, onde ele se constitui através de
vivéncias de afeto, apoio, estimulo, limites, frustracdes e desafios, contribuindo assim
para a formacdo de sua personalidade. Nesse percurso, as orientacdes da Apae
e a construcdo de uma relacdo de confianca e de apoio mutuo sdo fundamentais,
principalmente por ser uma associagao de pais e por ter como missao o apoio a
familia.

A Apae precisa preparar a pessoa com deficiéncia e sua familia para a
autonomia, independéncia e para saberem defender seus direitos, ja que a pessoa
com deficiéncia intelectual e multipla, a familia e a sociedade se influenciam
mutuamente; as ag¢bes desenvolvidas por esse programa devem valorizar a
pessoa com deficiéncia intelectual e multipla e sua familia, conhecendo suas
necessidades, dificuldades e aspiragdes, construindo estratégias para incentivar
0 exercicio da autonomia e independéncia.
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Sao elas:

v Informar a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla e sua familia
sobre os principios do programa de autogestédo, autodefensoria e familia,
dando-lhes voz e incentivando sua participagao ativa na Apae;

v Fortalecer as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, favorecendo
sua inclusao na familia, na escola, no mundo do trabalho e em outros
espacos sociais;

v' Apoiar a familia em todo o ciclo de vida da pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla.

A familia tem que compreender a importancia de sua postura e precisa ser
apoiada. O momento da avaliacdo multidimensional € uma forma de comecar a apoiar
a familia. Essa avaliacdo tem como propdsito conhecer as familias, reconhecer as
potencialidades do filho, esclarecer as areas de necessidade de apoio, ao invés de se
focarem nas limitagdes (BATISTA; FRANCA, 2007).

As acgbes de autogestdo devem ser apresentadas as familias de forma a
ampliar a confianga no potencial de seus filhos e na capacidade que estes terdo para,
progressivamente, fazer escolhas e serem o mais independente possivel.

A familia é a grande parceira dos profissionais na tarefa de promover o
desenvolvimento das pessoas, uma vez que as atividades realizadas nos atendimentos
deverao ser complementadas em casa, para o melhor desenvolvimento da crianca
com deficiéncia intelectual e multipla.
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CAPITULO 1 - FAMILIA E DEFICIENCIA NO CONTEXTO CONTEMPORANEO!

O filésofo alemao Hegel despertou a atengdo do mundo quando pronunciou a
expressao Zeitgeist, traduzido por espirito do tempo, da época e, embora ele tenha apontado
em outra dire¢do, neste ensaio, vamos considerar aimportancia de levarmos em consideracao
em nossa reflexao sobre a familia tendo um de seus membros que necessitam de apoios
especializados, quais séo as novas configuragoes familiares e como ela se organiza em nossa
época atual.

Apresentaremos as pesquisas que tém se desenvolvido sobre a familia no contexto da
deficiéncia a partir da referéncia dos niveis sistémicos que se inter-relacionam no tempo e no
espaco.

Utilizaremos como ponto de partida, baseado na teoria dos sistemas, o0 modelo
bioecoldégico de desenvolvimento humano apresentado por Bronfenbrenner (2011). Este
modelo nos permite compreender os fatores complexos que determinam o desenvolvimento
do ser humano a partir da compreenséo das suas potencialidades e como elas podem ser
ativadas. Para ilustrar essa abordagem apresentaremos algumas vinhetas a partir de narrativas
de pais e maes com um filho com deficiéncia.

Este tedrico-metodolégico considera que “o desenvolvimento € definido como o
fenbmeno de continuidade e de mudanga das caracteristicas biopsicologicas dos seres
humanos [...]" (p. 43.) Esse fendbmeno perpassa geragbes e se ancora em quatro niveis
dinamicos e inter-relacionados: a Pessoa, o Processo, o Contexto e o Tempo. Nesta perspectiva
o desenvolvimento ocorre na pessoa que tem em si suas potencialidades a serem ativadas.

Para estudar como isso ocorre analisamos os processos proximais, ou seja, 0S
processos de “interagdes reciprocas, progressivamente mais complexas entre um organismo
humano biopsicolégico em atividade e as pessoas, objetos e simbolos existentes no seu
ambiente externo imediato” (p. 46). Por exemplo, a relagdo méae, pai ou substitutos e filho/
crianga.

E a partir dessas interagdes reciprocas que ocorrem na familia, que a pessoa se
desenvolve intelectualmente, emocionalmente, socialmente e moralmente e deve ocorrer em
uma base suficientemente regular e em periodos estendidos de tempo. Esses processos
proximais sao a “forga motriz primaria do desenvolvimento humano” (p. 46).

1 Julia sursis Nobre Ferro Bucher - Universidade de Brasilia e Clélia Maria de Souza Ferrerira -
Universidade de Brasilia.
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Bronfenbrenner desenvolve a ideia de que os potenciais genéticos s&o postos
em funcionamento e impulsionam o funcionamento psicolégico tanto no interior do
cérebro (percepgéo, cogni¢gdo, emogao e motivagdo), como no nivel externo em torno
de pessoas, objetos e simbolos em que os aspectos internos e externos atuam numa
bidirecionalidade em que um atua no outro e vice-versa o que ele denomina processo.
E isso que produz o desenvolvimento cujo resultado pode ser o de competéncia, mas
pode também ser o de disfungdo (CECCONELLO; KOLLER, 2003). Estudos indicam
que a familia é o locus das vivéncias de amor e de violéncia (BUCHER, 2003). O
fendbmeno da bidirecionalidade € um processo que ocorre com qualquer ser humano
em desenvolvimento.

Esse conhecimento trazido pelo modelo bioecolégico € muito importante
para pais, educadores, pela importancia no que concerne também as criangas com
disfuncdes, pois seu potencial pode ser ativado a partir desse processo proveniente
dessa bidirecionalidade: o eu e o0 outro, e vice versa. As qualidades pessoais da
crianga podem nutrir ou romper a operagao de processos de crescimento psicolégico.
Portanto, € fundamental compreender as necessidades do outro e dar a resposta
possivel para o desenvolvimento de suas potencialidades.

Bronfenbrenner enfatiza que o foco da ecologia do desenvolvimento é o
contexto. No seu modelo o desenvolvimento humano ocorre no processo e resulta da
interacdo da pessoa com o ambiente/contexto no qual ela se transforma ao longo do
tempo e do espaco, portanto ele se refere ao meio ambiente em que a pessoa esta
inserida e onde ocorrem os processos de desenvolvimento.

Este fendmeno ocorre no primeiro nivel dos sistemas denominado de
microssistema, aquele em que a crianga nasce e se desenvolve. Ele é o contexto mais
imediato nos quais vivem as pessoas em desenvolvimento. A familia € geralmente o
microssistema primario por ser considerado como fundamental para o desenvolvimento
dos filhos.

Durante um longo periodo a familia no mundo ocidental era constituida por
um casal heterossexual tornando-se uma familia com a chegada dos filhos. A essa
familia denominou-se de familia patriarcal onde os papéis maternos e paternos eram
bem definidos, as fronteiras hierarquicas entre pais e filhos claramente estabelecidas,
as regras familiares visivelmente estruturadas (FREIRE, 1981; MINUCHIN, 1982;
ALMEIDA 1987; COSTA, 1983; SAMARA, 1993).
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Nos ultimos anos novas formas de constitui¢des familiares estdo surgindo. Dados
estatisticos indicam o crescimento do numero de familias monoparentais maternas,
nas quais os filhos estao vivendo unicamente com suas maes (BERQUO, 1998; Brasil-
IBGE, 2010; SEADE, 1994; WEISSMANN, 2009). Vemos também no microssistema a
presenga cada vez maior das avos como cuidadoras dos netos (BARROS, 1987; Dias,
1994; SELIGMAN 1991). Estudos sobre a participacdo dos avés no desenvolvimento
dos seus netos que tém sido realizados no Brasil e buscado, a partir do conceito de
estilos de avés, compreender melhor o contexto no qual eles tém respondido por
processos de socializacao, a despeito das formas ou da qualidade das relagdes que
sdo estabelecidas nesse processo (OLIVEIRA, 2015; OLIVEIRA et al., 2014).

Pesquisa realizada em 2011 numa amostra de 3.829 pais ou responsaveis legais
de usuarios das Apaes com diagndstico de deficiéncia intelectual e multipla indicou
que a mae € a principal responsavel pelos filhos atendidos nas Apaes (52,2%). Outros
parentes como avos e outros familiares, com excegao do pai, totalizaram 8,6 %, enquanto
0 pai como unico responsavel o resultado foi de 6,9%. Esses dados comprovam o
que a literatura e os censos demograficos tém trazidos sobre as transformacgdes das
constituicbes das familias no contexto brasileiro.

Outras formas de constituicdo familiar estdo surgindo como as familias
homoparentais constituidas por dois homens ou duas mulheres e adotando ou tendo
filhos através de técnicas de reproducdo assistidas para que a reproducdo possa
ocorrer, pois € grande o desejo de ter filhos (BUCHER, 1999; SCHNEIDER; VECHO,
2015; MICOUD, 2008; MELLO, 2005; FONSECA, 2008). No Brasil poucas pesquisas
sdo realizadas sobre essa realidade que também esta em ascensao apds a aprovagao
legal dos casamentos entre pessoas do mesmo sexo e da possibilidade legal de adogao
(FARIAS; MAIA, s.d.; FIGUEIREDO, 2003).

Também sdo estudadas, no contexto do microssistema, as expectativas
em relagdo a chegada de um filho. As pesquisas tém apresentado dados sobre as
expectativas dos pais e das maes em relacdo ao filho que vai nascer em que sao
projetados sonhos, desejos muito idealizados naquele que dara continuidade ao nome
da familia. As pesquisas apontam que essa idealizagdo se torna prejudicial quando
nasce uma crianga com deficiéncia pelo grande impacto causado no casal (BATISTA,;
RAMOS, 2014; BATISTA; FRANCA, 2007; BRUNHARA; PETEAN, 1999).

As reacgbes observadas em muitos casos sao sentimentos de raiva, de culpa, de
rejeicao, e até comportamentos de muito choro, de afastamento do bebé e de isolamento
(BRITO; DESSEN, 1999; BAPTISTA; RAMOS, 2014; BRUNHARA; PETEAN, 1999).
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Nesse amplo contexto, pesquisas apontaram que nem pai, nem mae estao preparados
para ter um filho com uma deficiéncia (SANTOS; GLAT, 1999; TIENGO, 1988).

Os sonhos e a desilusao, esse golpe na autoestima exigem um processo de
elaboracdo do luto para a aceitacdo da realidade que se impde (SA; RABINIVICH,
2016). O vinculo parental que se estabelece antes, durante e apds o nascimento é
uma consequéncia da interagao entre o imaginario, o simbdlico e o real. Esse vinculo
se desenvolve ao longo do tempo e se estabelece numa bidirecionalidade, na qual a
crianga com deficiéncia devera ser aceita pelo outro para que a experiéncia do amor, do
afeto possibilite o desenvolvimento da autoconfiancga. O padrao de apego estabelecido
na infancia sera vital na vida adulta, pois, através dele, os vinculos se tornardo mais
duradouros, gerando na crianga competéncia social, emocional e cognitiva. Para que
isso ocorra no microssistema familia, € importante que cada um assuma com clareza
seus papeis na relacao e se engaje na dimensao da parentalidade. Quando isso ocorre
ha aceitacao da crianca com deficiéncia (GLAT, 1993; BRUNHARA; PETEAN, 1999;
SA; RABINOVICH, 2003).

Muitos estudos focalizaram a mae como a principal cuidadora. A pesquisa sobre
a familia Apaeana indicou que a mae em 55,2% de usuarios dos seus servigos € a
principal cuidadora e em 26,7% essa tarefa é dividida com o pai.

O papel paterno tem sido muito estudado nos ultimos anos (DUPUIS, 1989;
PARSEVAL, 1986; GLAT, 1996; SANTOS e GLAT, 1999; GLAT e DUQUE, 2003). A
pesquisa realizada com a familia Apaeana indicou que em alguns casos quando o
pai atua como provedor nem sempre assume o papel de responsavel (BUCHER-
MALUSCHKE, CARVALHO e FUKUDA, 2011). Todavia, a pesquisa realizada por Glat
e Duque (2003) junto aos pais conclui que:

[...] contrariando o senso comum, a maioria dos pais entrevistados
demonstrou participar ativamente na vida cotidiana de seus filhos.
Ficou claro por seus relatos o cuidado que eles tém com seus filhos,
manifestado em inimeras demonstragées explicitas de dedicagéo e
afeto. Para esses pais, cuidar de seus filhos especiais é uma rotina
cansativa, porém gratificante” (GLAT; DUQUE, 2003, p. 36).2

Ambos os resultados indicam como os microssistemas familia se diferenciam
em relacdo aos papéis parentais.

2 Nao houve atualizagédo da terminologia por ser uma citagéo direta.
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A fratria € outro aspecto importante nos processos proximais facilitadores do
desenvolvimento da crianga com deficiéncia. Uma grande preocupagao dos pais € o
que ocorrera com o filho quando eles nao estiverem mais la para cuidar, supervisionar.

Além dos aspectos mais praticos com 0s quais 0s pais se preocupam (quem
vai assumir o cuidado, quem dara suporte emocional e financeiro, quais lhes serao
dados e por quem), existe uma questao associada a perda dos pais que precisa ser
mais bem compreendida. Trata-se da experiéncia de luto pela qual passa a propria
pessoa com deficiéncia diante do afastamento de seus pais/cuidadores, que - no
caso da deficiéncia intelectual, por exemplo - tem sido subestimada, a despeito da
relagdo direta que esse acontecimento tenha com o agravamento de sintomas e
aparecimento de sofrimento psiquico, cuja reagdo muitas vezes € confundida com
respostas relacionadas a proépria deficiéncia. Da mesma forma, a partir de estudos
sobre situagdes de perda ja se tem estabelecido um nexo entre reagao ao luto e
transtornos emocionais dele decorrentes (FONSECA; STOCCO, 2011). Tais perdas
podem trazer - como uma das consequéncias da auséncia de seu cuidador - novas
rotinas que tendem a desorganizar a rotina instituida e incidem negativamente sobre
o estado de saude da pessoa com deficiéncia.

No caso da presenca dos irmaos, como eles estdo sendo preparados para
colaborarem com o irmao/irma com deficiéncia? Esse € um aspecto ainda pouco
estudado no Brasil. Uma pesquisa realizada na cidade de Sdo Paulo (APARECIDA
MESSA; FIAMENGHI JUNIOR, 2010) chama a atengao para os diferentes fatores
implicados no impacto da deficiéncia nos irmados que vao desde o “aumento
desproporcional de responsabilidades e funcdes, atitudes de preconceito, falta de
atencao dos pais e diferenca no tratamento em relacdo ao irmao com deficiéncia,
sentimentos de medo, ciumes, culpa, vergonha e desinformagao sobre a deficiéncia”
até ao “fortalecimento dos vinculos familiares, desenvolvimento de caracteristicas
altruistas, atitudes humanitarias e independéncia desses individuos” (p. 536). No
entanto, assim como em outros estudos, a pesquisa apontou — de uma forma geral —
para uma adaptacado dos irmaos.

E no microssistema do contexto da familia que se inicia o processo interacional
entre os seus membros, onde a aceitacdo de uns para com os outros se torna
fundamental para o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

Percorrendo o outro nivel sistémico denominado de mesossistema identifica-
se 0 aumento da complexidade no desenvolvimento da crianga. Esse nivel é definido
como o conjunto de ambientes que uma pessoa frequenta ao longo da vida e que
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permite identificar a sua rede social que comeca a ser estruturada. Esses pequenos
ambientes ou microssistemas podem ser identificados como a escola, a creche, a
Apaes, clubes, Igrejas, familia ampliada, posto de salide, etc. E no mesossistema que
ocorrem as interligacdes e 0s processos que ocorrem entre os microssistemas em que
a pessoa esta integrada e as transi¢coes para etapas de maior desenvolvimento.

Trata-se da transicdo da saida da casa para o mundo externo, onde a inclusao
€ altamente desejavel por ser um aspecto importante para a socializagao da crianga.
Todavia, convém observar que este contexto pode ser tanto um fator de risco,
quanto de protecao ja verificados em estudos de vulnerabilidade, risco e resiliéncia
(BRONFENBRENNER; MORRIS, 1992).

Embora o processo de integracdo da crianga com deficiéncia se inicie no
microssistema familia, € nos microssistemas que compdem o mesossistema que a
crianga vai crescer no desenvolvimento de suas potencialidades.

Inumeros sao os estudos e pesquisas que trazem dados sobre as interagdes da
crianga na escola. Segundo Garghetti et al. (2015), as caracteristicas das interagdes
académicas e ndo académicas apresentadas por criancas/adolescentes com deficiéncia
intelectual incluidas no ensino regular tém apresentado pouca diferenga nas interagbes
apresentadas por criangcas/adolescentes com e sem deficiéncia intelectual, assim como
tem sinalizado para o baixo indice de recusa a colegas em condi¢c&o diferente ou de
deficiéncia, o que os levou a afirmarem que “a deficiéncia intelectual nao foi um fator
que reduziu os sujeitos as limitagdes, demonstrando os beneficios da inclusdo para o
desenvolvimento de criangas e adolescentes e revelando a potencialidade dos sujeitos”
e que “nao houve diferenga significativa entre os grupos (com e sem deficiéncia
intelectual) e que existe significativa participagdo dos alunos com deficiéncia nas
atividades académicas, valorizando a inclusdo como um caminho pedagogico” (p. 461).

Vinheta relacionada com o mesossistema:

[...] a mudanca da mentalidade da diretora e dos professores em
relacdo ao meu filho que tem sindrome de Down me ajudou muito a
compreender quanta coisa mudou na minha vida e na dele o que é
muito diferente do que viveu minha avo que também viveu a mesma
situacdo que eu vivo hoje, na qual nem podia se pensar na entrada
dele numa escola normal.

(Mae comparando a situacao vivida pela avo e a que ela vive hoje no
contexto da aceitacao na escola de um filho com sindrome de Down.)

MANUAL NORTEADOR_FAMILIAS _miolo.indd 25 13/04/2017 11:54:52



MANUAL NORTEADOR_FAMILIAS _miolo.indd 26

No nivel do exossistema, se localizam os ambientes definidos pela sua influéncia
no desenvolvimento das pessoas, independentemente de sua presenca fisica nestes
contextos. Portanto € de forma indireta que as decisdes tomadas nesses ambientes,
as interacdes estabelecidas e as expectativas geradas influenciam de forma intensa o
desenvolvimento da pessoa que é o foco do desenvolvimento. Aqui neste nivel trata-
se de eventos que podem influenciar processos dentro do ambiente imediato no qual a
pessoa faz parte. Por exemplo, o trabalho da mae ou do pai fora de casa, o desemprego,
a permanéncia da mae ou pai num hospital, entre outras situacdes que podem ocorrer
durante a vida.

Existem estudos sobre a relacdo entre pobreza e deficiéncia que tém levantado
um panorama complexo a respeito do impacto das deficiéncias sobre as possibilidades de
exercer um trabalho, com énfase no trabalho remunerado no Brasil, e o papel da educagéao
nesse processo (FRANCA, 2014). Embora existam diferentes fatores relacionados a
pobreza, além da deficiéncia muitos desses fatores também se relacionam de forma
singular com a propria deficiéncia, como é o caso dos papéis de género. Ainda segundo
Franga (2014), no Brasil, os diferenciais dos sexos impactam sobre o trabalho tanto da
pessoa com deficiéncia quanto de sua familia, uma vez que em uma casa “onde ha uma
crianga ou adolescente com deficiéncia, as possibilidades de trabalho das mulheres séo
especialmente afetadas” ou quando se atesta que “0 mercado acolhe mais faciimente a
pessoa com deficiéncia quando esta é do sexo masculino, especialmente, nos grupos de
deficiéncias de maior restricao ao trabalho” (p. 263).

Os resultados do estudo feito por esse autor apontam para que a “deficiéncia como
produto da pobreza, demonstra ser especialmente valida nas familias de criangas cuja
deficiéncia se manifesta nos primeiros anos de vida”, mas que “o trabalho da pessoa
com deficiéncia tem poder efetivo na reducéo do risco de pobreza”, embora “o poder do
trabalho das pessoas com deficiéncia, além de ser efetivo, tem um alcance limitado” (p.
267).

Vinheta relacionada ao exossistema:

[...] quando meu filho nasceu e que nos foi informado que ele tinha problema,
meu marido olhou para ele e disse vocé me deu um filho mongol... passado
algum tempo ele foi embora de casa pois aquele ndo era filho dele. Eu tive
ajuda de uma irma e mais tarde com a bolsa familia minha situagcado melhorou
e meu filho é muito acomodado e bom, mas o que ndés temos é o Pai do céu
€ o que digo a ele, porque 0 meu marido desapareceu no mundo [...]
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O macrossitema € o nivel no qual se encontra um padrdo externo aos
microssistemas, mesossistemas e exossistemas. Ele faz parte de um contexto muito
mais amplo e que de certa forma atinge a todos os niveis dos contextos descritos
anteriormente. Trata-se da cultura vigente e de seus conteudos (valores, crengas,
preconceitos, estereotipos, entre outras caracteristicas), das politicas educacionais,
de saude, econdbmicas. Ou seja, de um arcabougo no qual a sociedade esta constituida
e se constitui.

No Brasil, se dispdée de politicas publicas voltadas para pessoas com
deficiéncia, cuja base legal foi sistematizada por Tomas et. al. (2016). Com base em
uma revisao integrativa da literatura cientifica e da legislagcéo federal sobre politicas
publicas de saude para pessoas com deficiéncia intelectual no Brasil, que resultou
na identificacdo de 41 documentos relacionados a garantia de direitos das pessoas
com deficiéncia (cinco decretos, trés leis, 28 portarias e cinco resolug¢des), ainda que
nao especificamente relacionados a deficiéncia intelectual, mas as deficiéncias de uma
forma geral, os decretos, resolugdes e portarias ministeriais, mais relacionadas aos
direitos assegurados, vao desde a aprovacao do texto da Convencao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e de seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York,
em 30 de margo de 2007 (Decreto n. 186/2008), passando pela sua promulgagao
(Decreto n. 6.949/2009) e, mais recentemente, pela instituicdo do Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite (Decreto n. 7.612/2011).

Além da Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(Portarian. 1.060/2002), existe um Protocolo Nacional Conjunto para Protecéo Integral
a Criancas e Adolescentes, Pessoas ldosas e Pessoas com Deficiéncia em Situacao de
Riscos e Desastres (Portaria n. 2/2012) e um conjunto de normativas que asseguram
o atendimento prioritario de pessoas com deficiéncia. Ainda de acordo com Tomaz
et. al. (2016), tal atendimento esta garantido por meio de Decreto n. 5.296/2004, que
regulamentou as Leis n° 10.048, de 08 de novembro de 2000, que da prioridade de
atendimento as pessoas que especifica; e n. 10.098, de 19 de dezembro de 2000,
que estabelece normas gerais e critérios basicos para a promogao da acessibilidade
das pessoas com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e da outras providéncias
(p. 164).

A revisédo integrativa realizada por esses autores destacou, também, trés
documentos especificos para atencdo ao transtorno do espectro autista: a Lei n.
12.764/2012, que institui a Politica Nacional de Proteg¢ao dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista; a Portaria n. 1.635/2002, que inclui no Sistema de
Informagées Ambulatoriais do Sistema Unico de Satude — SAI/SUS procedimentos de
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avaliacao, estimulacao e orientacao relacionadas ao desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia mental ou com autismo; e, ainda, fez referéncia a Portaria n. 3.211/2007,
que cria o Grupo de Trabalho (GT) sobre Atengao aos Autistas na Rede do Sistema
Unico de Saude (SUS).

No tocante as agdes em saude para as pessoas com deficiéncia, o Brasil dispbe
de um Programa Nacional de Apoio a Atengao Oncologica (PRONON) e um Programa
Nacional de Apoio a Atengédo da Saude da Pessoa com Deficiéncia (PRONAS/PCD),
criado pela Lei n. 12.715/2012. No ambito do SUS, atualmente se dispde de um
Comité Nacional de Assessoramento e Apoio as A¢des de Saude do Plano Nacional de
para Pessoas com Deficiéncia (Portaria n. 2.672/2011), de uma Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Satde (Portaria n. 793/2012),
além de incentivos financeiros de investimentos e de custeio para o componente de
Atencao Especializada da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do
Sistema Unico de Saude (Portaria n. 835/2012).

Também se dispde de normativas e amparo legal no tocante aos direitos
das pessoas com deficiéncia a educagcdo. Embora alguns estudos destaquem a
histéria da educagcao especial no Brasil como tendo sido fortemente ancorada em
uma perspectiva neoliberal e de resisténcia a corrente da inclusao social e escolar, é
possivel afirmar que o atual contexto representa “um razoavel desafio para o avango
das politicas educacionais direcionadas a criangas e jovens com necessidades
educacionais especiais em nosso pais” (GONCALVES MENDES, 2010)3, sobretudo
se considerados mais detalhadamente as garantias legais asseguradas no contexto
dos ultimos quinze anos.

Andrés (2014), ao analisar a inclusdo escolar de pessoas com deficiéncia com
base nos Censos 2000 e 2010 enfatiza as condi¢des politicas e juridico/normativas
existentes e os mecanismos indutores do crescimento efetivo dessa inclusdo, no caso
brasileiro. Além de referéncias a Lei de Diretrizes e Bases da Educagéo Nacional (1996)
e do Estatuto da Crianga e do Adolescente (1990), aponta para a Politica Nacional para
a Integracado da Pessoa Portadora de Deficiéncias e sua regulamentacao (Decreto n.
3.298/1999 e Lei n. 7.853/89), cujo texto refere a Educagao Especial como modalidade
transversal a todos os niveis de ensino e como complemento do ensino regular; para
as Diretrizes Nacionais para a Educagao Especial na Educagéo Basica (Resolugéao n.
2, de 11 de fevereiro de 2001, do Conselho Nacional de Educagéo), que estabelece
a obrigatoriedade das matriculas de todos os alunos com deficiéncia nos sistemas
escolares. Mais especificamente para as pessoas com deficiéncia auditiva, destaca

3 Aterminologia ndo foi atualizada, pois trata-se de uma citagdo direta.
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a Lei n.10.436/2002 e o Decreto n. 5.626/2005, que a regulamenta que passam a
reconhecer a Lingua Brasileira de Sinais (Libras) como meio legal de comunicagéao e
expressao e o | Plano Nacional de Educagao 2001/2010, no qual estdo postas metas
que referem a educacéao especial como modalidade de educacio escolar.

Nesse panorama nacional, Andrés (2014) destaca a publicagdo do Documento
intitulado Politica Nacional de Educacao Especial na Perspectiva da Educacéao
Inclusiva, pelo Ministério da Educacao e a edicdo do Decreto n. 6.571/2008, que
dispbe sobre o atendimento educacional especializado (AEE) na Educagéo Basica,
complementado, no ano seguinte, pela Resolugdgo n. 4 CNE/CEB/2009, que
orienta acerca do estabelecimento da rede de ensino no atendimento educacional
especializado. Atualmente, encontra-se vigente o |l Plano Nacional de Educagéo
2014/2024, que responsabiliza os Estados, o Distrito Federal e os Municipios pela
garantia do atendimento das necessidades especificas na educacao especial; pela
universalizagao, para a populagao de 04 (quatro) a 17 (dezessete) anos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagdo, do
acesso a educacéao basica e ao atendimento educacional especializado.

Neste nivel observa-se que as politicas publicas em relagdo a pessoa com
deficiéncia tem se transformado a partir da adesdo ao conceito de inclusdo e em
consonancia com as leis, decretos, portarias, resolugdes que integraram a inclusao
da pessoa com deficiéncia e a transformaram em sujeito de direitos como qualquer
cidadao brasileiro.

Essa mudanca de paradigma no campo legal foi iniciada a partir da Constituigao
1988 e se repercute em todos os niveis do sistema. Espera-se que essa mudanca
paradigmatica contribua para transformar mentalidades, dirimindo esteredtipos,
preconceitos e estigmatizacdes das pessoas com deficiéncia.

Os resultados dessa mudanca levaram a inclusdo na escola, a inclusdo nos
esportes e na vida social como consequéncia.

Existem avancos no ambito do direito processual civil na garantia do direito
da pessoa com deficiéncia a tomada de deciséo e escolha; e de dispor do apoio
necessario e indispensavel para tal. No entanto, tal mudanca na lei ndo é suficiente.
E preciso que a sociedade passe a assumir a responsabilidade que lhe cabe na
efetivacao dos direitos fundamentais dessas pessoas com deficiéncia (COSTA, 2015).

Finalmente o modelo apresenta o cronossistema que diz respeito ao tempo.
Pode-se considerar o tempo na perspectiva vertical ou do desenvolvimento no sentido
histérico que pode ser o da historia da familia ou o transgeracional ou ainda historico no

MANUAL NORTEADOR_FAMILIAS _miolo.indd 29 13/04/2017 11:54:52



MANUAL NORTEADOR_FAMILIAS _miolo.indd 30

sentido das transformacgdes da sociedade, de valores, politicos, sociais, econdmicos.
E que tem efeitos profundos em toda a sociedade e consequentemente nas familias.

Outra perspectiva do cronossistema € a horizontal, o tempo que se situa da
concepgao da pessoa até sua morte e que constitui o seu ciclo de vida, no qual sua
insercao nos niveis sistémicos desse modelo indica os processos de crescimento e
desenvolvimentais. Aqui cabem estudos voltados para o desenvolvimento das etapas
do ciclo vital de pessoas com deficiéncia.

Dentre as diferentes etapas do desenvolvimento humano, a que vem sendo
mais estudada nos ultimos anos tem sido a velhice. No caso brasileiro, seguindo uma
tendéncia mundial, a esperanca de vida que passou de 33,7 anos em 1950/1955 para
50,99 em 1990, chegando a 66,25 em 1995, esta projetada para chegar a 77,08 em
2020/2025. E um crescimento demografico expressivo e que tera implicacdes nas
diferentes esferas da estrutura social, econdmica, politica e cultural da sociedade
(SIQUEIRA et. al., 2002). E uma etapa do desenvolvimento cujas especificidades
demandam adequadas condicbes de vida para as quais se espera existam
investimentos e politicas indutoras capazes de fazer com que esse crescimento seja
igualmente acompanhado de qualidade de vida.

Diferentes autores tém procurado compreender o processo de envelhecimento
das pessoas com deficiéncia, fruto do aumento da expectativa de vida no mundo,
de uma forma geral, e no Brasil, mais especificamente (CLEMENTE; GROTH, 2004;
GUILHOTO, 2015; OLIVEIRA, 2013; PORTELLA et. al., 2015).

Bronfenbrenner apresenta o modelo expresso na figura a seguir.
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Figura 1 - Sistema do Contexto
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Fonte: BRONFENBRENNER, U. (2011)

CONSIDERACOES FINAIS

Em sintese este é o panorama geral que se apresentam as pesquisas, estudos,
sensos demograficos retratando as familias e a deficiéncia no contexto brasileiro e da
sociedade ocidental.

A literatura pesquisada enfatiza que a familia a qual pertence a crianga com
deficiéncia exerce importante papel contrapondo-se a sua marginalizacdo. Tem a
importante funcdo de proporcionar a esta crianga tornar-se sujeito desejante, uma
pessoa que possa transformar seus impulsos em desejos, buscando realiza-los -
dentro do quadro de sua diferenga e por meio dela.

O modelo apresentado é importante por ser explicativo das varias dimensodes
implicadas no apoio a pessoa com deficiéncia sua familia.

Retomamos ao que mencionamos no inicio, ao aludimos, ao Zeitgeist hegeliano ou
o espirito do tempo no qual as transformagdes que nele ocorrem atinge a todos os seres
humanos, e como é necessario captarmos essa realidade para melhor atuarmos nela.
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CAPITULO2-ORIENTAGOES PRATICAS PARAO TRABALHO COMFAMILIAS*

Este Documento foi feito para vocé conhecer o desenvolvimento no ciclo de
vida das pessoas com deficiéncia. Aqui vocé encontrara dicas sobre habilidades
esperadas para cada faixa etaria e como podera estimula-las.

2.1 DESENVOLVIMENTO ATIVO E INTERATIVO

A expectativa que se tem quando uma criangca nasce € a de que ela va se
desenvolver ativamente e que possa, a partir de suas proprias condigdes, interagir
com o mundo que a cerca nas distintas fases de sua vida. No entanto, € necessario
entender que esse processo de desenvolvimento ndo ocorre isoladamente e estara
muito relacionado a aspectos que estdo muito préximos ou distantes de cada um de
nos. Por isso é importante que tenhamos claro que esse desenvolvimento esperado
ocorrera, ainda que ndo necessariamente da mesma forma ou na mesma etapa, uma
vez que cada pessoa € diferente uma da outra, independentemente dela ter ou ndo
alguma deficiéncia.

Em grande medida, o ritmo do desenvolvimento humano depende da idade,
das condicbes e estruturas do corpo, assim como das habilidades que se possa
ter ou adquirir no transcorrer do tempo, sejam elas cognitivas ou ndo cognitivas.
Dependera, também, de onde e com quem vivemos e que podera influenciar positiva
ou negativamente nesse desenvolvimento.

Como em uma espiral, os fatores que podem facilitar ou comprometer esse
percurso na direcao de um desenvolvimento ativo e interativo vao se posicionando
cada vez mais distantes de nds. Por isso, pensarmos as formas e condi¢cdes de
vida de cada pessoa nos ajuda a compreender sua trajetéria e as implicagbes dela
ter ou ndo apoios para seguir ganhando, recuperando ou buscando alcangar maior
funcionalidade.

4 Clélia Maria de Sousa Ferreira Parreira — Universidade de Brasilia e Julia Sursis Nobre Ferro Bucher
Maluschke — Universidade de Brasilia.
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£ Federagao Nacional das Apaes
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Sugestao de atividades:

Relacionar quais sao os fatores que podem influenciar o desenvolvimento da
pessoa com deficiéncia. Liste cinco que considera serem capazes de potencializar
esse desenvolvimento e outros cinco que podem comprometé-lo.

2.2 FUNCIONALIDADE E FATORES AMBIENTAIS

O desenvolvimento humano se expressa de diversas formas. Ele pode ser
observado na capacidade de executar tarefas, no controle ou realizagdo de alguns
comportamentos, na resposta dada a determinados estimulos, na aquisi¢ao e uso da
linguagem ou na demonstragcéo de suas capacidades funcionais. Corresponde, ainda,
a compreensdo de simbolos e signos, na apropriagdo da cultura, nos mecanismos
adotados nessa interagao.

Embora néo seja linear, o desenvolvimento humano tem alguns referenciais
que sinalizam para as etapas mais comuns em que ele ocorre que apontam para a
possibilidade de se acompanhar, se ele esta ocorrendo no tempo e da forma esperada.
Tais referenciais, no entanto, podem nao ser aplicados ao desenvolvimento de uma
pessoa com deficiéncia, que costuma apresentar diferencas com relagdo a esse
tempo e a essas formas, sem que isso signifique que o desenvolvimento ndo ocorra
Ou que né&o va ocorrer. Trata-se de respostas ou expressdes do desenvolvimento que
tem outro tempo ou, como é mais comum, outra forma de ser expresso.

O desenvolvimento humano diz respeito tanto a interacédo entre um individuo (e
sua condigao de saude) quanto aquela que ocorre entre os seus fatores contextuais
(ambientais e pessoais).

Dentre os fatores contextuais e pessoais, merecem destaque aqueles que tém
relagdo com o ambiente e que podem acentuar as incapacidades de uma pessoa.
Tais incapacidades, limitagdes ou deficiéncias podem restringir a participacédo de uma
pessoa.Atualmente, anocadode incapacidade antes tidacomo qualquerrestricdooufalta
da capacidade para realizar uma atividade dentro dos moldes e limites considerados
normais para um ser humano, ja ndo € mais vista como mera consequéncia de uma
deficiéncia, mas sim como o resultado da interagcao da pessoa com o meio-ambiente.
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Dentro dessa nova perspectiva, para além de compreender a deficiéncia, se
faz necessario entender a funcionalidade humana como podendo ser potencializada
por mudancas e melhorias nos ambientes nos quais as pessoas com limitagdes,
deficiéncias ou incapacidades vivem.

Sugestao de atividades:

Indicar quais mudancgas ou transformacdes ambientais poderiam dar maior
funcionalidade a pessoa com deficiéncia com quem vocé convive e cuida.

2.3 DIFERENCIACAO, DIVERSIDADE E DEFICIENCIA

Refletir sobre o que é diferenca, diversidade ou desigualdade ganha ainda mais
relevancia quando se trata de deficiéncia. A diversidade, como conceito, € positivo e
significa pluralidade. No entanto, do ponto de vista social, muitas vezes essa diferenca
pode produzir desigualdade e resultar em discriminagao ou preconceito que levam a
sofrimento tanto das pessoas com deficiéncia quanto de seus familiares e amigos.

No contexto escolar ou no ambito dos servigos de saude, o direito de acesso e
tratamento humanizado esta assegurado por lei para todas as pessoas. Por isso, do
ponto de vista ético, as diferencas precisam ser respeitadas e jamais serem pretexto
Ou razao para excluséo.

Além disso, sdo as diferengcas que alimentam a produgdo de novas ideias,
novas identidades, novas praticas socioculturais que levam a busca de alternativas e
solugdes para o atendimento das necessidades das pessoas, que sao plurais.

Nao se deve construir, ao redor da diferenca, um entendimento que leve a
desvalorizagdo ou desqualificacdo daqueles que ndo correspondem ao padrao
vigente ou reconhecido como sendo normal ou esperado. Por isso, a pessoa com
deficiéncia precisa dispor de mecanismos e instrumentos que ampliem ou resgatem
suas funcionalidades.

Deficiéncia € o termo que significa um desvio com relagdo aos padroes
populacionais, que ndo se confunde com doenca, e que pode trazer comprometimentos
nas fungdes ou estruturas do corpo, que resultam em perdas, por vezes significativas.
Ela pode ser temporaria ou permanente; por vezes estavel, progressiva ou regressiva,
continua ou intermitente.
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Sugestao de atividades:

Identificar as principais diferencas, que nao tém relagcao com a deficiéncia, mas
que representam caracteristicas pessoais importantes da pessoa com quem vocé lida
diretamente.

2.4 AFAMILIA E O CUIDADO

Existem diferentes conceitos de familia. A familia nuclear, que é definida como
uma unidade econémica e doméstica, que compreende lagos de parentesco envolvendo
duas geragdes, pai e mae, ou apenas um deles, e seus filhos biolégicos, adotados ou
enteados. A familia extensa ou ampliada, entendida como uma rede de parentesco
envolvendo muitas geragdes e formada por pais, filhos e outros parentes, as vezes
vivendo juntos no mesmo lar (avés, tios, tias, primos, primas, sobrinhos, sobrinhas).

Nos dias atuais muitos campos de estudos tém se voltado para a construgao
de um conhecimento sobre o cuidado como suporte para a saude fisica e mental
das pessoas

Como pensar a familia? Que relagées podem ser estabelecidas entre cuidado e
familia? A familia tem direitos e responsabilidades, vive em um determinado ambiente
em interagdo com outras pessoas e familiares em diversos niveis de aproximagao. Ela
define objetivos e promove meios para o crescimento, desenvolvimento, saude e bem
estar de seus membros. Portanto, a familia pode ser considerada como um sistema
emocional e de saude para os seus membros, tanto nos ambitos da promogao da
saude, a prevencgao de doencas e do tratamento, se necessario for.

Em toda a sua histéria a familia nas suas mais diversas configuragdes, esta
caracterizada pelo seu papel de cuidado e protecdo de seus membros. Os primeiros
vinculos entre a mée e o seu bebé surgem através do cuidado.

E nesse sistema que ocorre todo o processo de cuidado, no qual a familia toma
as iniciativas necessarias frente as situagdes de doenga, supervisiona, avalia, busca
ajuda, estando continuamente atenta e disponivel para cuidar (ELSEN, 1984).

O cuidado pode ocorrer inter e intrageracionalmente. Sao pais cuidando dos
filhos e, por vezes, filhos cuidando dos pais, 0o que evidencia o duplo sentido dos
cuidados entre as geragoes.
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Apoio familiar intergeracional pode ser compreendido como um processo
reciproco. A reciprocidade nas trocas de apoio pode ser imediata ou ocorrer ao longo
do curso de vida. Da infancia ao envelhecimento.

O cuidado familiar na infancia se inicia desde antes do nascimento da crianga.
Os cuidados no pré-natal, e no decorrer da infancia da crianga. Portanto, mesmo em
condi¢bes normais a crianga € cuidada. O compartilhamento do cuidado na familia
muitas vezes ocorre entre irmaos que podem ser estimulados para solidariamente
contribuirem com o cuidado de irmaos menores ou com deficiéncias.

Na fase da adolescéncia as transformacdes fisicas e psicoldgicas vao exigir
cuidado por parte dos pais através de um dialogo aberto sobre as transformagdes
do corpo, sobre a sexualidade para prevenir uma gravidez ndo desejada; sobre as
consequéncias das drogas na saude fisica e psiquica e sobre temas que possam
interessar aos adolescentes.

No envelhecimento o cuidado na familia deve se manter, pois nela os primeiros
sinais de envelhecimento sao reconhecidos. As alteragdes na saude de um individuo
desencadeiam, também, modificagdes na dindmica familiar, podendo gerar estresse e
crise em toda a familia. Todavia, o cuidar deve estar voltado para todos os sujeitos e
nao apenas para aqueles cuja saude encontra-se ameacgada.

O cuidado na familia deve estar direcionado para o humano inteiro, doente
ou sadio, desde sua concepcao até o fim de sua existéncia. Todos os membros
da familia devem ser preparados para o ato de cuidar enquanto um valor familiar,
significando, portanto, desenvolver uma atitude nessa perspectiva, o que se torna
um desafio para todos.

Sugestao de atividades:

Relatar as experiéncias de cuidados na familia a partir de cada um dos seus
membros em cada etapa do desenvolvimento.

2.5 QUANDO SURGE A GRAVIDEZ — A ESPERA DE UM FILHO

A gravidez representa o primeiro caminho para a chegada do filho. Muitas séo
as expectativas, os desejos que povoam a mente dos pais, avos e outros proximos.
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O nascimento do filho representa a descoberta do bebé que vem ao mundo.
Geralmente a chegada do filho provoca mudangas importantes na vida de cada
membro da familia que tera que se adaptar a esta nova fase.

O pai e a méae vao ter que aprender a desenvolver os papéis de pai e de mae.

Sugestao de atividades:

Discutir esse tema com o grupo e como cada um descreve 0 que tem como
experiéncia desses papéis. O que significa ser um pai? O que significa ser uma méae?

2.5.1 Trabalhando as fases: negacao, adaptacao e aceitagao do filho

A chegada do filho pode romper com as expectativas, os sonhos a descoberta
que o filho que veio ao mundo é diferente daquele esperado. Estudos indicam que
ocorre uma primeira fase que é a da negacao e nesta fase € muito importante o apoio
e a experiéncia de pessoas em volta do casal. Aos poucos uma adaptagao a esta nova
realidade deve se desenvolver até a aceitagdo da crianga junto a familia.

De uma forma geral, durante os primeiros meses apds 0 nascimento o bebé
tem uma reatividade social cada vez maior, mas ele ainda nao distingue os primeiros
cuidadores dos outros que podem pega-lo ou cuidar dele no ambiente. Com o passar
dos meses ele se envolve em uma busca ativa por proximidade evidenciada pelas
respostas de busca incessante por atencédo e contato com a mae ou outro cuidador
importante e/ou pela ansiedade diante de estranhos. Esse comportamento continua
durante mais um tempo. Bem mais tarde a criangca apresenta comportamento de
colaboracao, tenta participar, sua identidade separa-se da mae/do pai.

A posicédo que essa crianga com deficiéncia ocupa no contexto familiar muda
na medida em que ele é o primeiro filho ou é o filho cagula; assim como também sera
diferente a sua posicao na estrutura familiar ampliada a depender da existéncia de
outros membros (tios, primos, avos) e influencia o comportamento desses parentes a
depender do status que ele ocupe.

Os papéis de criar, proteger, cuidar e socializar a crianca sao definicbes pessoais
de como cada um se vé na relagdo com a pessoa com deficiéncia. De uma forma
geral, alguns desses papéis tém sido estabelecidos ou delegados a determinadas
pessoas no sistema familiar.
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Sugestao de atividades:

Narrar situagdes em que houve enfrentamento e superacdo de cada uma
dessas fases.

2.5.2 Familia na formagéo de vinculo e relagdo de apoio com a pessoa com
deficiéncia

De acordo com a Teoria do apego ou Teoria da vinculagao existe um processo
condicional no qual uma pessoa é dependente de outro para ter satisfacdo e apoio
emocional. O apego se estabelece com outras pessoas especificas e é permanente
ao longo do tempo. Por vinculo se entende toda conexéo, ligagao, nexo, liame ou lago
que qualifica as relagdes interpessoais.

Relacionamento interpessoal € um conceito do ambito da sociologia e psicologia
que significa uma relagédo entre duas ou mais pessoas. Este tipo de relacionamento
€ marcado pelo contexto onde ele esta inserido, podendo ser um contexto familiar,
escolar, de trabalho ou de comunidade. O conteudo de um relacionamento interpessoal
pode ser de varios niveis e envolver diferentes sentimentos como o amor, compaixao,
amizade, etc.

Tais relacionamentos envolvem afetividade e emogdes. Por meio da afetividade
se podem demonstrar sentimentos com relagcdo a pessoas, que consolida lagos de
amizade, de fraternidade e de amor.

A emogao, como experiéncia subjetiva, estd associada a temperamento,
personalidade e motivagao para lidar com estimulos ambientais, seja para comunicar
informacdes sociais relevantes, ela apresenta diversos componentes adaptativos do
comportamento social complexo, sendo cruciais, até mesmo para a sobrevivéncia do
ser humano.

A afetividade e as emogdes estdo presentes nas relagbes mae-filho, pai-filho,
entre irmaos com deficiéncia e sem deficiéncia, entre os demais membros da familia
extensa.
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Quadro 1 - Fases da Formacao de Vinculo

PRE-APEGO

O bebé faz alguns sinais que atraem o cuidador: sorri,
chora, agarra, faz contato visual. As respostas positivas
do bebé ao cuidador: sentir-se confortado, parar de chorar.
Motivam o cuidador a ficar com o bebé e a continuar a
proporcionar cuidados. O bebé ainda ndo se apegou, pois
nao se importa de ficar com uma pessoa n&o familiar nem
com a auséncia da mae (ndo apresenta ansiedade de
separagao nem ansiedade diante de estranhos).

FORMAGAO DO APEGO

Nesta fase o bebé manifesta respostas diferentes aos
seus cuidadores familiares e estranhos. Responde a mae
de modo que demonstra claramente que a reconhece e
comecga a aprender uma espécie de relacdo de causa e
efeito entre o que faz e as respostas que a mae da a seus
comportamentos. Esta aprendendo que tem efeito sobre
0 ambiente e quando comega a desenvolver sentimento
de confianga. Ainda ndo manifesta apego nitido, pois a
criangca ainda nao apresenta ansiedade de separagido ou
da auséncia da mée.

FASE DE APEGO NITIDO

O bebé apresenta sinais inequivocos de ansiedade de
separacao. Essa reacdo indica que o bebé tem o conceito
de objeto permanente. A crianga usa a mae ou outros
alvos de apego como uma base fisica e psicoldgica segura
para explorar o ambiente e receber apoio emocional e
seguranga. A criancga faz esforgos intencionais para manter
a mae/figura de apego perto dela.

FORMAGAO DE UMA
RELAGAO OU PARCERIA
RECIPROCA NO APEGO

As habilidades cognitivas mais desenvolvidas na crianca
permitem que ela compreenda alguns dos fatores que
desempenham uma funcdo nas atividades dos pais e
nas respostas a ela. Essas habilidades sociais cognitivas
superiores possibilitam interacdo feita por meio de
negociagdes com o pai e a made, em vez de protestos,
choros ou busca continua de proximidade com o pai/mae
para conseguir o que deseja.

Fonte: Acervo das Autoras

Sugestao de atividades:

Exemplificar as diferentes fases do apego vividas no convivio familiar.
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2.6 ACOMPANHAMENTO DAS ETAPAS DO CICLO VITAL DA PESSOA COM
DEFICIENCIA

Figura 2 - Teoria Bioecoldgica de Bronfenbrenner

Fonte: PEPALIA; FELDMAN. Desenvolvimento Humano. AMGH Editora Ltda., 2013, p. 68.
2.6.1 Infancia

Existe uma série de habilidades que as criangas desenvolvem no decorrer
de seus primeiros anos de vida. Cada uma delas, que pode variar de crianca para
crianga, pode ser estimulada. Sdo habilidades de diferentes naturezas, algumas das
quais envolvem aspectos motores, cognitivos, sociais ou afetivos.

Os processos de desenvolvimento da crianca com deficiéncia trazem
especificidades que podem ser observadas e registradas como sendo seus
parametros de desenvolvimento. Todos os seres humanos se desenvolvem ao longo
de sua existéncia e passam por etapas que ndo sao comuns, mas produzidas pelo
potencial proprio de cada um. Nas distintas etapas existem saltos qualitativos que
expressam esse desenvolvimento que convém serem observados. ldentificar os
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sinais e as mudancgas pode contribuir na busca dos mecanismos mais adequados a
produgcao de novas aprendizagens, a partir das quais se podem estabelecer novos
parametros.

O desafio é saber identificar o momento em que essa transformagao acontece e
quais seriam os sinais observaveis de que isso esta ocorrendo, ja que ha uma enorme
variabilidade desses marcadores de pessoa para pessoa. Para algumas delas isso
ocorre de maneira precoce, para outras de maneira tardia. Isso, no entanto, que nao
deveria implicar em valoragdo ou comparacao, sobretudo quando se tratar de pessoa
com deficiéncia.

Um ponto de partida importante € considerar que as potencialidades existentes
podem ser bem desenvolvidas ou atrofiadas. Como identifica-las e como trabalha-las
significa agir na busca da maior funcionalidade da pessoa.

No caso da crianga, alguns marcadores ja estudados dizem respeito ao
desenvolvimento de controle postural, locomogédo, controle manual e psicomotor,
controle das fungdes da fala, redes e formas de interacao.

Sugestao de atividades:

Indicar as idades ou momentos em que essas habilidades foram percebidas
durante o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia com quem convive. Sao elas:

Controle postural:

= Manter a cabecga firme quando na posicao ereta. Quando na posi¢cao
deitada, levantar a cabeca o bastante para ver o que esta a sua frente;

» Manter o peito levantado quando deitado. Ter controle da cabecga e
manté-la o mais estavel possivel,

= Sentar-se sozinho e sem apoio;
» Ficar em pé sozinho;
» Andar sozinho, ainda que sem firmeza para chutar uma bola;

» Equilibrar-se em um so pé.
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Locomocgao:

Controle
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Rolar de costas para frente e de frente para tras;
Movimentar-se lateralmente enquanto se segura nos moveis;

Arrastar-se com o corpo na superficie ou engatinhar com as maos e
joelhos, ou se movimentar na posi¢ao sentada;

Levantar ou andar sozinho;
Andar e correr;
Pedalar um velocipede com os dois pés;

Subir escadas.

manual;

Alcancar objetos, ainda que de forma mal coordenada;
Segurar objetos por pouco tempo;

Ter alcance visual direcionado mais coordenado, mudando sua
atencéao alternadamente da mao ao objeto;

Colocar o polegar e o indicador em posi¢cao de pinga;

Abrir gavetas, virar macganetas e inserir objetos em pequenas
aberturas;

Passar um objeto de uma mao para outra;

Empilhar blocos e construir uma torre pequena;
Rabiscar com um lapis ou giz de cera;

Tirar roupa parcialmente;

Jogar uma bola, colocar e tirar objetos de recipientes;

Manipular objetos de todos os tipos.
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Comportamento social:

Ser amigavel e extrovertido(a);

Brincar com a maioria das criangas na maior parte do tempo;
Buscar a aprovagao dos adultos ou dos colegas;

Ajusta-se facilmente de uma atividade a outra;

Faz uso habilidoso da linguagem em suas interagdes sociais.

Controle das fungdes da fala e da voz:

Ter choro indiferenciado;

Ter choro diferenciado: o choro é mais preciso, tem diferentes padrdes,
entonacgdes, intensidades e frequéncias refletindo diferentes estados
emocionais;

Balbuciar repeticdo ludica de consoantes simples e sons vocais;

Imitar conscientemente os sons dos outros, mesmo que sem
compreendé-los;

Usar uma unica palavra para exprimir um pensamento exemplo “Bola”
significa “jogar bola comigo” ou “isso € uma bola”;

Reunir 2 ou 3 palavras para formar uma sentenca,;
Usar substantivos e verbos;

Falar corretamente, de acordo com a gramatica.

A literatura tem apontado para atividades que podem estimular cada uma das
habilidades envolvidas nesses marcadores. A realizacdo de exercicios especificos
para que as criangas desenvolvam tais capacidades € recomendavel e o conjunto
dessas praticas compde o que se denomina estimulacéo precoce.

O uso de mobiles e de chocalhos com cores variadas, associado ao
posicionamento do bebé a certa distancia tem sido responsavel pelo desenvolvimento
de habilidades relacionadas ao controle do movimento dos olhos.
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Conversar com a crianga, olhando para ela, fazendo gestos ou mesmo
colocando-a na frente de um espelho para que ela possa brincar, assim como cantar
ou bater palmas sdo estimulantes. Associar nome aos objetos enquanto os expoe;
aproximar objetos que possam servir de apoio para o exercicio de levantar ou mesmo
coloca-lo para ouvir musica estdo elencadas como atitudes que contribuem para
estimular o seu desenvolvimento motor e cognitivo.

2.6.2 Adolescéncia

Transformacgoes fisicas e o despertar da sexualidade

Todo ser humano possui um sexo biolégico. O sexo feminino, na perspectiva
bioldgica, possui 6vulos e o0 sexo masculino possui espermatozoides. E o encontro
de um espermatozoide com um évulo que da origem a fecundagéo e o nascimento
do embrido que se tornara um bebé que se for homem tera um sexo masculino, pois
se desenvolveu o pénis, os sacos escrotais e os testiculos e se for mulher tera se
desenvolvido a vulva, a vagina e o clitoris.

Na puberdade outras diferencas aparecerdo e ambos sofrem mudancas. Os
meninos passam a produzir esperma e a ejacular, nasce pelos no rosto, no pubis e
nas axilas e a voz se altera. As meninas comecam a ovular e a menstruar, cresce
seios e pelos nas axilas e no pubis.

Nesse periodo pode surgir a atragdo sexual. H4 pessoas que se sentem
atraidas por pessoas do sexo oposto, e outras que se sentem atraidas por pessoas
do mesmo sexo e até as que sao atraidas por pessoas do mesmo sexo quando do
sexo oposto. Havendo contato sexual, uma questao a ser trabalhada é a possibilidade
de uma gravidez na adolescéncia nao planejada e inoportuna que pode antecipar
responsabilidades e obrigagbes de forma prematura, o que implica em grandes
exigéncias dos pais e avos ou outros familiares responsaveis pelos cuidados desses
adolescentes.

A puberdade e a adolescéncia sao periodos em que a informacédo e a
orientacdo sobre sexualidade devem ser trabalhadas, e a importancia do significado
de sexo seguro para prevengao de doengas sexualmente transmissiveis e de gravidez

13/04/2017 11:54:53



nao desejada deve ser enfatizada. De uma forma geral, as transformacgdes que se
processam no corpo do adolescente causam ansiedades e angustias.

Mas, a sexualidade humana n&o se resume a sua fungdo bioldgica, ja que
envolve aspectos psiquicos e culturais.

No entanto, o controle das atividades biologicas relacionadas ao sexo é
realizado pelos sistemas endocrino e nervoso. O sistema enddécrino é formado por
células e tecidos especializados que podem se organizar em estruturas complexas
denominadas glandulas enddcrinas. A principal glandula no sistema enddcrino é a
hipdfise.

O sistema nervoso e o enddcrino se utilizam de mensageiros quimicos que
transmitem a informagao entre as células neurais (ou neurdnios) que formam o tecido
nervoso em nosso cérebro. Os hormoénios s&0 mensageiros que agem a distancia
e sao langados na circulagdo sanguinea até atingir células, tecidos, glandulas ou
orgaos. Ha varios tipos de horménios e eles tém fungdes especificas que no fim da
infancia terdo atuagdes importantes para as transformacdes da fase infantil até chegar
a fase adulta.

Sugestao de atividade:

Apresentar um mapa do corpo humano masculino e feminino para entendimento
dos cuidadores.

Sexualidade e identidade

A palavra sexo pode designar o formato fisico dos corpos (homens e mulheres/
machos e fémeas), como também a atividade sexual.

Nesta perspectiva, se deve considerar o corpo como um organismo humano
complexo, cujas fung¢des incluem aquelas relacionadas tanto aos sentidos basicos
quanto aquelas relacionadas aos aspectos mentais ou psicologicos.

Do ponto de vista do desenvolvimento humano, a consciéncia da sexualidade e
a autoimagem sao decisivas para a formagao de identidade sexual.
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No entanto, para além da dimensao biolégica do sexo e as diferengas existentes
entre eles, existem distingdes que estdo mais relacionadas ao valor social dado ao
masculino e ao feminino. Pensar a sexualidade desde uma perspectiva de género é
considerar a construcao social dessa identidade. Os atributos masculino e feminino
predominantes tém sido reforcados cotidianamente nas escolas, nos ambientes
familiares, na rua e mesmo nos meios de comunicacéao. Tais diferencas tém resultado
em desigualdade no acesso a direitos, a oportunidades e condigdes entre homens e
mulheres que, de forma muito direta, muda a maneira como sédo tratadas questbes
relacionadas ao trabalho, as escolhas e aos modos de viver, a depender de se tratar
de um homem ou de uma mulher. Essa visao social acerca do género (masculino ou
feminino) influencia os comportamentos e as escolhas de cada um.

Por isso, se pode falar de identidade de género. Ela diz respeito a percepgao
subjetiva de ser masculino ou ser feminino, de acordo com o que se estabeleceu
socialmente.

Desde cedo, ainda na infancia, as criangas vao aprendendo o que se espera
de uma menina e de um menino, ou o que se pode tolerar de um ou de outro e esse
aprendizado sobre género vai se consolidar na adolescéncia.

Sugestao de atividade:

Indicar quais as diferengas entre ser do sexo feminino ou do sexo masculino
quando se tem uma deficiéncia.

2.6.3 Juventude e maturidade

Embora devam ser trabalhadas desde a infancia, é nesta etapa do
desenvolvimento que a autogestdo e a independéncia s&o mais requeridas.
Na juventude comegam a surgir preocupag¢des com a insergdo no mercado de
trabalho, as demandas por profissionalizagdo e o desejo de constituir a propria
familia.

A autodefensoria passa a ser central na vida do jovem com deficiéncia e
um elemento definidor para sua maior participagdo na vida social. Além disso,
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o fato da pessoa com deficiéncia ocupar espacos proprios na defesa de seus
direitos tem implicagdes importantes no ambito familiar, assim como repercussoes
positivas nos contextos comunitario e social.

Ainsercéo do jovem ou do adulto no mercado de trabalho requer preparacéo. E
fundamental que, ainda na adolescéncia se comece a planejar esse passo seguinte.
Nesse sentido, € necessario que ele participe de atividades ou programas de
treinamento, preparagao ou formacéao profissional e que possa vivenciar experiéncias
nas modalidades de estagio ou diretamente no exercicio de uma ocupagao. Procurar,
manter ou sair de um emprego s&o aspectos importantes a serem observados nessa
etapa, uma vez que — havendo condigdes — € quando podera assumir algumas
transagdes econdmicas basicas, buscar seu autossustento ou contribuir com a renda
familiar.

Trata-se de uma etapa em que as relagdes familiares e as relagdes sociais
assumem outra dimensao. Com seu ingresso no mundo do trabalho, passam a surgir,
com maior frequéncia, situacbes de convivéncia com estranhos, com pessoas em
condicdo de autoridade diferente daquela exercida pelos seus pais ou cuidadores,
com pares. Tais relacbes podem ser iniciadas ou encerradas em um ritmo mais
acelerado do que aquelas com as quais ele estava mais acostumado, razao pela qual
se configuram como relagdes interpessoais mais complexas. Sdo relacionamentos
que passam a exigir tolerancia, posicionamento, mediagao, atitudes e escolhas.

E possivel que o jovem com deficiéncia tenha desafios préprios no
estabelecimento dessas novas relagcbes sociais, ampliadas pelo mundo do trabalho
e dé inicio a relagbes amorosas. No entanto, assim como nas demais fases do seu
desenvolvimento, os apoios e ambientes familiares sao fundamentais para que ele
possa administrar as mudangas que surgirdo e operar as transformagdes que delas
resultardao, uma vez que mesmo na idade adulta se precisa de apoio e protecéo.

Dada a natureza dos relacionamentos amorosos, € comum que eles se tornem
mais intensos ou mais intimos com o passar do tempo e acabem influenciando ou
sendo influenciados pelos demais.

A maturidade é alcancada por sentimentos de autonomia, autocontrole e
responsabilidade pessoal, a despeito da idade em que ela ocorra. Ela requer
habilidades para lidar ou mediar conflitos, capacidades que permitam alcancar certo
grau de sociabilidade que levem a atuagdo mais segura nos cenarios e situagdes em
que se espera encontrar controle e inteligéncia emocional.
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Sugestao de atividades:

Caracterizar as potencialidades e as dificuldades que uma pessoa com deficiéncia
na idade adulta pode encontrar para assegurar seu ingresso no mundo do trabalho.

2.6.4 Envelhecimento

Ser idoso, ser velho ou ter envelhecido tém significados diferentes. Ser idoso,
no caso do Brasil, é ter mais de 60 anos. Para o idoso, independentemente de estar
ou nao saudavel, ser ou ndo pessoa com deficiéncia, existe uma série de politicas
publicas de promocédo da saude ou de protecédo social que Ihes sdo asseguradas.
Com o passar dos anos, os proéprios idosos sao diferentes. Ter 60 anos e ter 90 ndo é
a mesma coisa.

Ser velho, por outro lado, diz respeito a etapa em que se esta quando ja passou
as demais: infancia, adolescéncia, fase adulta. E quando se chega a velhice. Para
essa etapa existem algumas diferenciagbes denominadas velhice inicial ou avangada,
por exemplo. Essa € uma forma de se estabelecer que mesmo dentro de uma mesma
etapa é possivel encontrar pessoas que estdo em fases distintas.

O termo envelhecimento diz respeito ao processo de envelhecer e que nao
esta unicamente relacionada a idade em que se torna idoso. De uma forma geral,
€ possivel tratar e referir ao processo de envelhecimento desde etapas anteriores.
Ha medidas e cuidados que visam um envelhecimento saudavel que precisam ser
tomadas ou consideradas na adolescéncia ou na idade adulta. Afinal, se envelhece a
cada dia.

Assim como a deficiéncia, o envelhecimento é um termo que ndo é sinénimo
de doenca, no qual sao referidas distintas capacidades funcionais que precisam ser
trabalhadas, preservadas ou buscadas.

A capacidade funcional do idoso esta muito relacionada a realizagao de tarefas
da vida diaria. Ser capaz de se alimentar, tomar banho, tomar remédio ou vestir uma
roupa pode representar autonomia e independéncia. Tais tarefas, consideradas simples
para muitos, expressam a preservacao de uma capacidade funcional importante para
o idoso, capaz de prevenir o surgimento de incapacidades limitantes que devem ser
evitadas.
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Outra capacidade importante que precisa ser mais bem trabalhada na velhice
€ a capacidade cognitiva. Essa é a capacidade que permite ao idoso compreender 0s
acontecimentos, a identificar os problemas e buscar alternativas para a sua solucgao.
Para isso, é preciso que o idoso consiga entender e armazenar informagdes, dar
sentido ao que ouve e vé, assim como saber se expressar falando ou escrevendo.
Realizar movimentos, planejar coisas, saber se situar espacial e geograficamente faz
diferenga e sdo aspectos que sinalizam para um envelhecimento saudavel, sendo
a auséncia de algumas dessas capacidades sinais importantes de necessidade de
maiores cuidados.

No entanto, a presencga dessas capacidades cognitivas ndo € suficiente para
garantir um envelhecimento saudavel. Aspectos familiares, o isolamento social,
conflitos constantes e ndo mediados, violéncia ou ambiente conturbado pode levar o
idoso a ter algum tipo de sofrimento, inseguranga ou dificuldades que levem a perda
da autonomia ou independéncia, resultando na diminuigdo ou comprometimento de
sua funcionalidade.

Ainda que nao desejada, a violéncia contra o idoso é mais comum do que se
imagina e pode ser a causa de muitos processos de adoecimento. Sdo muitos os casos
de abusos ou maus tratos fisicos; abusos psicolégicos, como humilhagéo ou agresséo
verbal; abandono; negligéncia; abuso sexual; exploragdo ou uso nao autorizado ou
indevido das financas do idoso que precisam ser identificados e denunciados. Além
disso, existem sofrimentos ou consequéncias resultantes dos maleficios causados por
profissionais ou servigos de saude que prejudicam o idoso, e que podem ser fruto de
procedimentos, medicamentos ou condutas inadequadas.

Nemtodoidoso é doente, assim como nem todo idoso com deficiéncia é demente.
A deméncia traz prejuizos para muitas das fung¢des relacionadas ao envelhecimento
e afetam diferentes atividades cotidianas, tendo relacéo direta com a capacidade
funcional do idoso, ja que podem comprometer a capacidade dele se levantar, tomar
banho, se vestir, se alimentar ou trabalhar, por exemplo.

Da mesma forma que ha comportamentos, atitudes ou praticas que
comprometem o envelhecimento, existem aquelas que promovem um envelhecimento
saudavel.

A comunicacdo, como nas demais etapas da vida, € muito importante para
o idoso. Por isso, deixa-lo contar suas histérias; conversar com outras pessoas,
independentemente de serem da mesma idade ou nao; passear; visitar pessoas e
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receber visitas; expressar suas opinides; opinar sobre decisbes que o afetam sao
formas de fortalecer sua autonomia. Da mesma forma, chama-lo pelo nome e considerar
o tempo necessario para que realize suas tarefas, assim como demonstrar afeto e
respeito sao atitudes que favorecem a preservagao da sua autonomia e confianca.

Sao muitas as possibilidades e os tipos de apoio familiar ao processo de
envelhecimento das pessoas com deficiéncia. Em primeiro lugar é fundamental
buscar compreender a perspectiva desse idoso e atentar para as reacdes que tem
aos acontecimentos, as pessoas, as situag¢des (positivas e negativas) nos momentos
em que elas ocorrem, assim como buscar entender as formas de comunicagao que
ele costuma utilizar.

Sugestao de atividades:

Identificar como preparar a pessoa com deficiéncia para enfrentar o
envelhecimento.
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CAPITULO 3 - PROJETOS E AGOES DAS APAES

3.1 REGIAO SUL

Este material tem por objetivo juntamente com a proposta nacional do Programa
de Autogestéo, Autodefensoria e Familia, trazer para discussao alguns projetos que
foram implantados nas Apaes dos trés estados da Regido Sul: Parana, Santa Catarina
e Rio Grande do Sul.

Os projetos especificados ja acontecem nas unidades apaeanas e mostram
resultados satisfatorios no trabalho com familias de pessoas com deficiéncia, sejam
essas familias naturais ou familias extensas (familia ampliada aquela que se estende
para além da unidade pais e filhos ou da unidade do casal, formada por parentes
proximos com 0s quais a crianga ou adolescente convive e mantém vinculos de
afinidade e afetividade).

Os trabalhos realizados sdo fundamentados em discussdes de diferentes
realidades, em abordagens condizentes a cada situacdo e principalmente evidenciando
questdes culturais que cercam a realidade de nosso imenso pais.

Foi elencado também de forma objetiva, alguns temas e a¢gdées que podem ser
abordados com os mesmos fins, para organizar trabalhos concretos com as familias
dentro dos objetivos da Autogestado, Autodefensoria e Familia.

Projeto Aproximar para Fortalecer — Apae de Panambi / Rio Grande do Sul

Este projeto visa proporcionar a toda a comunidade apaeana, usuarios,
familiares e profissionais da Rede de atendimento o sentimento de pertencimento e
de identidade social.

Através da aproximacao e consecutivo fortalecimento individual e coletivo de
todos os envolvidos neste projeto sendo participantes ativos e organizadores.

O Projeto é Coordenado pela diregdo da Apae e por uma técnica da area de
Servigo Social.
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Objetivo Geral

Realizar agbes com usuarios, seus grupos familiares e de convivéncia social e
comunitaria, profissionais da Apae e da Rede de atendimento, afim de estabelecer o
fortalecimento de vinculos e a socializagao.

Objetivos Especificos

Aproximar e fortalecer vinculos;

Realizar agdes que venham a estimular, orientar, informar e potencializar
os individuos;

Prevenir possiveis situacdes de risco;
Prevenir violagcbes de Direitos;

Estimular, construir e reconstruir suas vivencias através dos encontros,
trocas de experiéncias, da escuta sensivel, do falar, do compartilhar do
refletir e do brincar.

Aproximar

Trazer mais Perto;
Acercar-se;
Diminuir a Tensao nas Relagdes;

Ter certa Parecenca.

Fortalecer
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Tornar Forte;
Avigorar;
Encorajar;
Colaborar;
Animar;

Dar Forga.
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Metodologia

O Projeto acontece sempre no ultimo dia de cada més, onde € abordado um
tema diferente e pertinente aos grupos e ao momento vivenciado, onde todas as
familias s&o convidadas a participar. Eventualmente o projeto é realizado com grupos
menores de familiares para tratar de assuntos especificos.

Sao convidados profissionais da Rede de atendimento (judiciario, saude,
educacao, assisténcia social, segurancga, lazer) para realizar atividades diversificadas.

Acdes nas areas de:

e Direitos;

* Informagdes de saude;

* Educacgao;

* Lazer;

e Bem Estar;

 Autoestima;

» Convivéncia social e comunitaria;
» Café com proza;

e Circulos restaurativos.

Projeto Encontro com Familias — Apae de Maringa/Parana

O projeto “Encontro com Familias” propde palestras e encontros com temas
sensiveis as necessidades de nossos usuarios e de seus familiares. Foi estruturado
a partir da identificacdo do perfil dos usuarios com deficiéncia intelectual e multipla e
suas familias e, anualmente, tem se reafirmado sob a proposta de buscar auxiliar seu
publico participante a superar as diferencas sociais, a superar determinadas condi¢des
de vulnerabilidade social e conduzi-los a emancipacéao frente a determinadas situacoes
de degradacgao social.

Os temas trabalhados a cada encontro visam atender as demandas que se
apresentam em voga, que ja tenham sido sugeridos por diversos momentos. A atengéo
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maior € sempre a interacdo entre as familias, o apoio mutuo, a orientagdo quanto
a modos de cuidados, a quebra do isolamento social, entre outros. Tem prioridade
nos encontros a discussado de temas relacionados a defesa e garantia de direitos
das pessoas com deficiéncia e seus cuidadores, instruindo-os sobre as diversas leis,
possibilidades e critérios para concessao de descontos em impostos, critérios para
concessao do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), emissdo de documentos
obrigatérios, entre outros. O intuito € romper com uma realidade historica de pouco
acesso a medidas assistenciais que possibilitassem a pessoa com deficiéncia equidade
de condicbes para o seu desenvolvimento social, pessoal, profissional, politico e em
todos os outros contextos os quais queira se inserir.

Publico Alvo do Projeto

Pessoas com deficiéncia, seus familiares (ou responsaveis) e a comunidade
em geral, ndo sendo restrito aos usuarios da Apae, mas de diversas outras instituicoes
especializadas no atendimento a pessoas com deficiéncia do municipio de Maringa.

Critérios de insercao do publico alvo

Este projeto esta disponivel para atender a todos os interessados, tendo como
unico critério para participacéo a disponibilidade de vaga nos locais em que o correm
0s encontros, selecionando o publico conforme ordem de chegada. Contudo, as
instituicdes especializadas no atendimento a pessoas com deficiéncia, especialmente
a Apae de Maringa, ficam responsaveis por realizarem buscas ativas na comunidade
para identificar os usuarios (incluindo também seus familiares) que estejam em
situacdo de vulnerabilidade e risco social, que sao priorizados no servigo/trabalho
executado pelo projeto.

Abrangéncia Territorial

Populagcdo maringaense com deficiéncia, usuaria ou néo dos servigos da Apae
e seus familiares e/ou cuidadores.
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Objetivo Geral

Promover acolhimento, fortalecimento dos vinculos do grupo familiar e propiciar
melhoria na qualidade de vida e nas condi¢des sociais e econémicas dos usuarios e
seus responsaveis (quando necessario).

Objetivos Especificos

* Instruir e encaminhar os usuarios e seus responsaveis a programas e
projetos sociais da rede socioassistencial e também a demais politicas
publicas setoriais;

» Promover a troca de experiéncias e reflexdo acerca das tematicas
propostas;

» Estreitar lagcos de amizade, companheirismo, solidariedade, troca de
experiéncias e apoio entre os familiares de usuarios da instituicao.

Capacidade de Atendimento

Determinada conforme a capacidade de pessoas dos espagos/auditorios em
que acontece cada um dos encontros.

Metas

» Disponibilizar materiais que auxiliem no andamento do encontro e também
orientem/instrumentalizem as familias na busca por seus direitos;

* Proporcionar um espaco para superacao das dificuldades que os
circundam, através de orientagao, reflexao, troca de experiéncias com os
pares, etc.;

* Incentivar as familias a participarem, propondo temas que vao ao encontro
dos seus interesses e sendo instrumento de divulgagdo de assuntos
relevantes;

*+ Manter a aplicagdo do instrumento de avaliagdo do encontro, a ser
preenchido por cada um dos participantes ao final, visando a constante
atualizag&o do projeto.
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Metodologia

Os encontros s&o organizados em formato de palestras ou oficinas, com
tematicas variadas. Em cada um deles é de responsabilidade do anfitrido o momento
de acolhida, divulgagdo dos trabalhos mais recentes desenvolvidos na instituicao,
desenvolvimento da proposta central/principal e encerramento, com agradecimentos
e preenchimento do instrumento de avaliagdo. Quanto ao cronograma estao previstos
encontros bimestrais, no periodo noturno, com carga horaria entre 3 e 4 horas. A
divulgacao se da por meio de convites impressos, contendo informacdes gerais sobre
0 encontro e também em veiculos digitais, como redes sociais e site.

Demonstragdo da forma de participacédo dos usuarios e/ou estratégias que
sdo utilizadas em todas as etapas do plano: elaboracdo, execuc¢ao, avaliacdo e
monitoramento.

Através do instrumento de avaliagdo do evento (questionario semiestruturado
quantitativamente e qualitativamente) e das atuagdes diarias do setor de psicologia
e social para com 0s usuarios e seus responsaveis € possivel levantar os temas
que sejam mais pertinentes para serem trabalhados. A partir dai é feito o convite
a especialistas nos assuntos escolhidos para que possam estar conduzindo o
evento e atendendo as necessidades emergentes, sempre deixando espago para
que os presentes possam propor discussdes, tirarem duvidas, relatarem situacoes
e, consequentemente, poderem ter condicbes de superagcdo da queixa/dificuldade
identificada, sob metodologias diversas. Ao final de cada encontro € reaplicada uma
nova avaliagédo do evento, influenciando no encontro seguinte.

Sistema de monitoramento e avaliagao

Além do instrumento de avaliagdo do evento, respondido por escrito e que
inclui informagdes relativas a qualidade do evento, opinides e sugestdes, também se
realiza o monitoramento do projeto através do constante contato com as pessoas com
deficiéncia e seus responsaveis através das atividades de trabalho diarias, permitindo-
nos visualizar a pertinéncia da atividade.

Coordenacéo do Projeto: Assistente Social e Psicologo.
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Projeto Familia/Autodefensoria e Familia — Apae DEE Jaragua do Sul /
Santa Catarina

Este projeto tem por objetivo trazer os familiares para dentro da entidade, para
que junto com os usuarios eles participem do cotidiano dos trabalhos na Apae, que
podem também ser levados para suas casas.

O Projeto € Coordenado por técnicos da area de pedagogia.

Objetivo Geral

Trazer as familias para o ambito da Apae, onde as mesmas sejam pertencentes
a todas as esferas de trabalho aqui existentes.

Objetivos Especificos

» Aproximar familiares e usuarios;
* Apresentar a realidade apaeana através de outro ponto de vista;

* Preparar a familia extensa para no futuro prestar os cuidados que a
pessoa com deficiéncia exige;

« Criar momentos de trocas entre pais e filhos e/ou familia extensa;
» Contribuir para a boa convivéncia entre os usuarios e seus familiares;

* Prevenir agravos de relacionamentos entre a pessoa com deficiéncia e a
familia em que esta inserido;

» Discutir com as familias o papel do usuario Autodefensor;
» Capacitar as familias para fazerem parte da diretoria da Apae.

Metodologia

O Projeto acontece diariamente em paralelo as atividades da entidade, o projeto
€ coordenado por uma pedagoga, que mensalmente se reune com técnicos das areas
de: terapia ocupacional, psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia e servico social, esses
discutem acoes e atividades que podem ser desenvolvidas com as familias em todos
0s programas existentes na entidade.
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A Apae possui também uma pedagoga somente para o trabalho de autogestéo
e autodefensoria, essa realiza mensalmente reunidées e grupos de debates para
profissionais da Apae, usuarios e familiares, além de realizar trabalhos diretos com
algumas familias, inclusive familiares dos usuarios no papel de lider de turma ou
autodefensor.

As familias sdo convidadas a participar de todos os momentos e eventos da
entidade, tais como: reunides de diretoria, festas, projeto de prevencédo, Semana
da Pessoa com Deficiéncia, Semana da Autodefensoria entre outros, essas familias
participam inclusive de trabalhos voluntarios.

Temas trabalhados na entidade com as familias:

. Autogestéo;

. Independéncia;

. Direitos e deveres;

. Eleicbes;

. Saude;

. Educacao;

. Acessibilidade;

. A importancia do esporte e cultura;

. O lazer na vida da pessoa com deficiéncia;

. O papel da Apae;

. E outros temas levantados pelos usuarios e familiares.
Avaliagao

O processo de avaliagado de todo o trabalho desenvolvido em torno do projeto
acontece em cada acao desenvolvida, as proprias familias participantes, assim como
0s usuarios relatam e descrevem a importancia daquele determinado momento.
Visitas domiciliares também acontecem caso se verifique a necessidade. Nas reunides
mensais os técnicos presentes também elencam os pontos positivos da agédo e o que
pode ser melhorado, assim como o desenvolvimento e participagdo de cada usuario
e seus familiares.
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3.1.1 Sugestbes de temas e agbes
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Familias enlutadas: Tem por objetivo promover atendimento de grupo
operativo as familias que perderam seus entes queridos (filhos e/ou
familiar com deficiéncia), para que os mesmos possam o0 mais breve
possivel retornar as atividades de vida diaria e/ou recomegar uma nova
rotina;

Programa de apoio a gestante de risco: Tem por objetivo acolher as
gestantes consideradas de risco pelo sistema de saude, em um programa
especifico que visa orientar, informar e preparar emocionalmente as
familias para o nascimento de criangas com deficiéncias, desenvolvendo
atividades de estimulagao precoce de zero a trés anos, acompanhamento
e orientagao sistematica aos responsaveis;

Programa de Inclusao Social: Tem por objetivo orientar as familias sobre
todo o processo de inclusdo, através de cursos e reunides;

Acolhimentohumanizado para pessoa comdeficiénciaintelectual e multipla
seus familiares: O objetivo é garantir o acolhimento familiar institucional
da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla como forma de orientar
os cuidados e a protecdo integral no decorrer do desenvolvimento do
mesmo;

Trabalhando prevencgéo secundaria e terciaria com as familias: o objetivo
€ mostrar para as familias que com a prevencido existe uma melhor
qualidade de vida para a pessoa com deficiéncia intelectual e ou multipla,
garantindo assim tratamento e reabilitacao;

Familia participando do Clube de Maes: o objetivo € o fortalecimento
de vinculo entre escola e familia, pois muitas cuidadoras estavam
apresentando quadro depressivo e desta forma acredita-se que o trabalho
no clube de maes, busca a autoestima e a valorizacao;

Familias e planejamento: tem por objetivo realizar reunides com os pais
de cada turma, onde cada um expressa o que julga necessario para
o desenvolvimento de seu filho. A reunido pode ser coordenada pelo
coordenador pedagogico, com a participagdo do Diretor da Escola e
Professores da turma;

Programa do trabalho direto com irmaos: este tem por objetivo promover
e oferecer possibilidades aos irmaos das pessoas com deficiéncia
conhecerem a deficiéncia de seu familiar, dentro das propostas de
desenvolvimento de habilidades e potencialidades, na defesa de direitos

e no estimulo que por direito deve ser assegurado a pessoa com
deficiéncia, da participacado no seio familiar e também como cidadao;

Planejamento Familiar para as Pessoas com Deficiéncia: O objetivo
€ criar momentos de discussdes, capacitagcbes e dialogos com as
familias de cunho natural e/ou extensa sobre o direito que a Pessoa
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com Deficiéncia tem de construir sua propria familia (se com condigbes
para isso), pois se entende que se uma pessoa com deficiéncia tem
essa vontade e oportunidade, a sua familia devera se responsabilizar
por todas as situagdes existentes nesse processo: namoro, sexualidade,
filnos e casamento. Nao esquecendo é claro, de dar voz a pessoa com
deficiéncia;

* Cuidando do Cuidador: Tem como objetivo trabalhar a vulnerabilidade
da familia diante do compromisso que essa tera a vida inteira tendo
alguém com deficiéncia. Nesse projeto a Apae podera criar atendimentos
técnicos condizentes a cada caso, como também momentos de trocas,
discussdes e palestras para as familias, sendo elas natural ou extensa;

* Projeto mae cuidadora: O objetivo deste é acolher a mae e trabalhar com
ela todas as questdes que envolvem a pessoa com deficiéncia da qual
ela é responsavel sozinha, sem a presenca da figura do pai. Acredita-se
que este trabalho deve ter dois ambitos em comum, sendo esses voltados
para a pessoa com deficiéncia como também para a mae, que necessitara
de um acompanhamento psicologico e emocional acima de tudo.

3.1.2 Consideragées finais

Vale enfatizar que as pesquisas realizadas por cada coordenacgao estadual
buscaram primeiramente projetos ja idealizados que estdo dando certo e que podem
ser discutidos e embasados a partir de cada realidade e do trabalho ja realizado nas
unidades.

Foram também a partir desse pressuposto que além dos trés projetos principais
buscou-se elencar temas e objetivos que podem ser trabalhados dentro de cada
cenario apaeano, trabalhos estes que ja vem acontecendo em muitas Apaes, tendo
visto também que muitas dessas agdes caracterizam de alguma forma o foco desta
pesquisa e estdo acontecendo de forma individualizada, por esse motivo também
foram aqui citados.

Outro ponto importante a destacar é o fato da singularidade de cada Apae, da
realidade cultural de cada unidade, sendo assim, buscou-se nesta pesquisa elencar
ideias, criar um material norteador de um trabalho dindmico e muito sério, que ao ser
colocado em pratica deve atender acima de tudo a realidade de cada situagao, pois
se o objetivo € promover a autonomia, a inclusao social e a qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia é fato que isso s6 pode acontecer com a presenca de seus
familiares, porém, evidenciando e valorizando sempre a diversidade de um povo.
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3.2 REGIAO CENTRO OESTE

Topicos e trabalhos realizados em Apaes de diversos Municipios, que podem

formar um novo conceito de fortalecimento de vinculo familiar

O Programa de Autogestdo, Autodefensoria e Familia das Apaes compreende

o conjunto de:
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Servigo de Protecao Social Especial de Média Complexidade para
Pessoas com Deficiéncia e suas Familias;

Servigo de Acolhimento Institucional para Pessoas com Deficiéncia
(Casa Lar);

Acdes de defesade direitos (Escola de Pais, Escolade Autodefensores,
dentre outros);

Programa de capacitagado e promogao da integragédo ao mercado de
trabalho para a pessoa com deficiéncia (Formagao para o trabalho,
Colocacao no Mercado, dentre outros);

Identificar pais que possam participar de programas e projetos
desenvolvidos na Apae, ou representa-la na comunidade;

Criar um espaco de aprendizado que favoreca falar, partilhar
experiéncias e encontrar ferramentas para lidar com a questdo da
deficiéncia;

Informar sobre os diferentes niveis dos servicos de atendimento e as
opcgoes de vida que os filhos podem ter;

Desenvolver a consciéncia de cidadania;

Trabalhar em grupo, buscando a necessidade de organizagao junto
com outros pais para resolver problemas que os afetam;

Valorizar o nucleo familiar como fonte geradora de principios
significativos para construgcéo de uma sociedade mais justa e solidaria;
Participacédo em feiras, exposicoes e bazares;

Parceriacomo SENAR (CURSOS OFERECIDOS GRATUITAMENTE);
Reunides com temas do dia/més, exemplos: Outubro Rosa (prevengao
ao cancer de mama); Agosto Azul (dedicado a saude do homem);

Setembro amarelo (prevengao ao suicidio); Dia de tais profissdes,
explanando sobre o trabalho e incentivo aos profissionais da area.
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Projeto / Escola de Pais

Parte de uma visao integradora entre Apae, familia e pessoa com deficiéncia,
permitindo que todos compartilhem, se sintam corresponsaveis e participem, tanto do
cotidiano da prépria escola, quanto dos objetivos da sua proposta.

Considerando a politica de modernizacdo do Movimento Apaeano e em
coeréncia com as politicas estratégicas definidas nos programas estruturantes da
atual gestéo, a consolidacdo de uma Escola de Pais agrega valor ao compromisso
da instituicdo com a defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia. A proposta
de Escola de Pais atende, inclusive, a acdo norteadora da Federagcao Nacional que
define o ambito de atuagcado da Universidade Coorporativa da Rede Apae.

E aconselhavel que o Curso de Formacdo da Escola de Pais ocorra dentro
do espaco fisico da Apae, ja que toda Apae € uma instituicdo de defesa de direitos
formada pela associacao de pais de pessoas com deficiéncia e conta com o servigo
de profissionais das areas de saude, assisténcia social e educagao, assim como de
outros auxiliares e voluntarios nas mais diferentes fungdes.

Sendo assim, passa a ser um trabalho que mobiliza direta e indiretamente um
grande numero de pessoas.

A Escola de Pais € apenas um dos componentes de uma resposta que pretende
ser mais abrangente com a criagdo de uma rede social, a partir da qual as familias
possam resolver varios problemas de ordem social, burocratica, legal, entre outros,
enriquecendo os pais em sua autonomia e capacitando-os na busca dos recursos fora
do sistema familiar para a defesa dos direitos de seus filhos com deficiéncia.

Os topicos acima foram retirados de informacdes colhidas das Federacdes dos
Estados de Mato Grosso; Mato Grosso do Sul e Distrito Federal, através de relatos
enviados pelas Coordenagdes de Autogestédo, Familia e Autodefensoria.

Miranda (MS), 04 de Outubro de 2016.

Adalberto Carlos Lopes Garrido,
Coordenador Estadual da Autodefensoria MS
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3.3 REGIAO SUDESTE

AUTODEFENSORIA E FAMILIA

Para assegurar os direitos da pessoa com deficiéncia é necessaria uma
articulacdo cada vez mais presente de todos os envolvidos na causa da deficiéncia,
seja direta ou indiretamente, para a consolidagcéo da cidadania.

Os direitos da pessoa em suas relagdes com a sociedade resultam de uma
construcdo social, de conteudo ético, resultante de um processo histérico e dinamico de
conquistas e consolidagéo de espagos emancipatérios da dignidade humana (VERAS).

Tendo em vista a Convencéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia
que reafirma a universalidade, a indivisibilidade, a interdependéncia e a inter-relagao
de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais, bem como a necessidade
de que todas as pessoas com deficiéncia tenham a garantia de poder desfruta-los
plenamente, sem discriminacao, é fundamental avangarmos os cenarios dos discursos
e consolidar tais na pratica.

Entende-se que discutir os direitos da pessoa com deficiéncia, esta diretamente
atrelado a forma de pensar de uma sociedade que enxerga a pessoa com deficiéncia,
como um ser “incapaz” e que, portanto, inviabiliza que a pessoa com deficiéncia seja
um cidadao, com seus direitos garantidos.

A autora Veras traz considerag¢des importantes quando parte do principio de que:

[...] a sociedade nao reclama por mais direitos, mas por garantias de
suaimplementagédo: a pratica politica e o contexto social tem favorecido
uma concretizag¢ao restrita e excludente de seus dispositivos (VERAS,
2012, p. 186).

A participagao da familia na sensibilizacdo, mobilizagdo e efetivagao
dos direitos da pessoa com deficiéncia intelectual tem um papel extremamente
importante.

Ainda no que tange a Convencédo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia a familia € nucleo natural e fundamental da sociedade e tem o direito
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de receber protecado da sociedade e do Estado e que as pessoas com deficiéncia
e seus familiares devem receber a protecao e assisténcia necessarias para que as
familias possam contribuir para o pleno e igual desfrute dos direitos das pessoas
com deficiéncia.

Muito tem se falado de trabalho com familias e percebem-se discussdes
importantes de reflexdo tanto no campo dos saberes, quanto da atuacéo dos sujeitos
coletivos.

Este trabalho com familias e todas as questbes que vem sendo tratadas,
ganharam forga e se consolidaram com a implantacdo do Sistema Unico de Assisténcia
Social - SUAS, que norteia a familia como centro, rompendo com a atuagao dirigida ao
individuo como objeto fragmentado. No que se refere ainda a politica de assisténcia
social destaca-se o controle social como exercicio democratico de acompanhamento
da gestdo e avaliagdo da politica. E um modelo de sistema descentralizado e
participativo.

A reafirmagcao dos debates referente a participacdo popular nos espacos
publicos dialoga diretamente com a necessidade de um trabalho de fortalecimento da
sociedade civil para fomentar a reflexdo e uma maior compreensao sobre os direitos
humanos e a defesa das suas necessidades.

Segundo experiéncia com grupos com familiares de pessoa com deficiéncia
intelectual, muitos relatos suscitam os inumeros desafios e reforca uma série de
sentimentos contraditérios que trarao mudancgas em sua forma de ser. Desafios estes
que permeiam os pensamentos dos familiares diante dos supracitados dados que
revelam a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU). O reconhecimento da gama
de desafios a serem enfrentados por parte das familias se misturam com
sentimentos de culpa, medo, sofrimento e a ideia de deficiéncia gera imagens
de incapacidade, dependéncia, esforgo.

Muitas familias se deparam com dificuldades subjetivas e objetivas na questao
da deficiéncia intelectual, questdes objetivas estas, que refletem em suas acdes e
atitudes para com a pessoa com deficiéncia e toda questdo que envolve a inclusao
social, como por exemplo: dificuldades financeiras para arcar com medicamentos,
tratamentos e reabilitagées, o ndo acesso a educacdo, o diagndstico muitas vezes
impreciso, dentre outros.

Com relagdo a autodefensoria as narrativas sdo positivas; as familias
descrevem o papel do autodefensor como alguém que defende os direitos das
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pessoas com deficiéncia e como um processo de crescimento. Uma mae de uma
autodefensora da Apae de Sao Paulo diz:

Minha filha comegou a questionar mais, adquirir conhecimento para
se defender sozinha e ter mais seguranga. Minha filha comegou a se
expressar melhor...sem dizer que o apoio é muito importante, mas
apoio sem achar que eles sdo coitadinhos e sim sujeitos de direitos e
com capacidades e limitagbes como qualquer pessoa.

Um pai de um autodefensor diz ainda:

Acredito no potencial do meu filho; depois do grupo de autodefensores
sua socializagdo com outras pessoas teve um avango significativo,
sem dizer que ele se identificou em dividir suas experiéncias para
defender os direitos das pessoas com deficiéncia.

E de suma importancia dizer que a familia € um dos meios para a defesa dos
direitos da pessoa com deficiéncia e o trabalho da autodefensoria e familia devem
estar integrados. O grupo de autodefensores visa contribuir com o desenvolvimento da
autonomia e participacdo das pessoas com deficiéncia, para que as mesmas possam
ter voz e vez na sociedade, para expressar suas expectativas e necessidades.

A conclusao é que todos avaliam o quanto devemos investir e promover a
formacéo para a disseminagao de conhecimento tanto para os atores que lidam com
a deficiéncia quanto para os familiares. Fez-se ainda a reflexdo de que para uma
formacéo politica e participacdo mais efetiva da pessoa com deficiéncia quanto a de
seus respectivos familiares, € necessario um exercicio, adotar uma cultura politica.
Fomentamos a discussao assegurada que o trabalho com familias é essencial e indo
além como dizia Fernandes (1999): “é tempo de abandonar o ideario de que o
profissional deve trabalhar a familia e sim trabalhar com a familia”.

A proposta é incentivar a pessoa com deficiéncia a participar de espacos de
direitos, que vai além dos muros apaeanos.

Importante que hajam encontros continuos com as familias para debater
tematicas. Outra acao importante € promover foruns em que as familias possam
compartilhar suas vivéncias e também:
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1. Elencar as dificuldades cotidianas das familias das pessoas com deficiéncia intelectual;

2. Debater as causas e os responsaveis das dificuldades cotidianas das
familias das pessoas com deficiéncia intelectual,

3. Propor agdes para formulagao de politicas publicas.

O trabalho com as familias deve ser continuo, objetivando a contribuigdo da
familia no processo de desenvolvimento da pessoa com deficiéncia intelectual; que
essa contribuicido possa ser na perspectiva da autonomia, emancipacao e inclusao
social.

* Texto elaborado por: Ménica Neves Rocha Arten— Assistente Social — Apae de Sao Paulo
Coordenadora Estadual do Programa de Autogestéo, Autodefensoria e Familia de Sao Paulo.

Escola de Pais em Minas Gerais

Hoje, na Rede mineira das Apaes, temos 130 entidades que implantaram o
Programa Escola de Pais, que somam 1.016 familiares (méaes, pais, irmaos) formados.

A primeira turma da Escola de Pais aconteceu na Apae Belo Horizonte em
2012, e sua consolidagdo agregou valor ao compromisso da instituigdo com a defesa
dos direitos das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla.

O Programa Escola de Pais € uma acdo da area de Assisténcia Social,
ofertado na tipologia de Defesa e Garantia de Direitos. E um programa voltado para
a capacitacdo e formacéo politico cidadd dos pais e cuidadores (familia), para o
exercicio da cidadania ativa, a defesa dos direitos socioassistenciais e a construgao
de novos direitos, para o enfrentamento das desigualdades sociais, articulagdo com
orgaos publicos de defesa de direitos, bem como para o fortalecimento da organizagéo,
autonomia e protagonismo da pessoa com deficiéncia e sua familia.

O Programa foi desenvolvido com metodologia de curso de formag¢ao, com carga
horaria de 120 horas distribuidas em 04 mddulos de 30 horas cada, com atividades
complementares (atividades expositivas, dialogadas, de vivéncias, sessao de cinema,
roda de conversa, dindmicas de grupo, féruns de discussao, articulagdo e mobilizagao
dos participantes para fazer parte dos conselhos municipais de assisténcia social, de
educacéo, de saude e da pessoa com deficiéncia, foruns, entre outras).
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Com esse programa buscamos como resultados a contribuicdo para o
fortalecimento da cidadania dos usuarios; a qualificagdo da intervengao e protagonismo
das pessoas nos espacos de participacdo democratica, como conselhos, conferéncias,
féruns, audiéncias publicas, entre outros; a efetivacao de direitos e ampliacdo do acesso
a protecao social; e a qualificagao dos servicos ofertados pela Rede socioassistencial.

A proposta parte de uma visdo integradora entre Apae, familia e pessoa
com deficiéncia, permitindo que todos compartilhem, se sintam corresponsaveis e
participem tanto do cotidiano da propria Escola, quanto dos objetivos da sua proposta.

Foi realizada, no dia 04 de abril de 2016, uma Videoconferéncia com o objetivo
de refletir e avaliar o impacto do Programa Escola de Pais na vida dos familiares. Na
ocasiao, participaram 242 familiares de 60 Apaes do estado de Minas Gerais, que
concluiram e/ou estao cursando o Programa Escola de Pais.

Assista em: http://www.uniapaemg.org.br/category/videoconferencia/

Abaixo estao registradas partes de depoimentos de familiares que participaram
dessa Videoconferéncia:

1. Nelson, Apae de Caratinga — “Passamos a ter mais conhecimento sobre a
estrutura dessa entidade, o que representa essa associagao de pais (...) €
fundamental para termos mais sintonia com a instituicdo, para contribuirmos
(...) de forma a sensibilizar a comunidade chamando aquele pai/mae que é
ausente.”

2. Juanilia - “Hoje enfrento qualquer dificuldade e ajudo minhas amigas
também.”

3. Luiza Helena, Apae de Pimenta -“A gente passa a saber mais sobre a
deficiéncia dos nossos filhos e também nossos direitos. Depois da Escola
de Pais sou do Conselho Municipal da Saude.”

4. Maria de Lourdes, Sete Lagoas — “Eu aconselho as maes que nao estao na
Escola de Pais que participem, principalmente os pais.”

5. Waleska, Pedro Leopoldo -“A Escola de Pais me empoderou como mae,
como mulher, como pessoa; as informagdes nao sdo sé informacdes,
sdo desafios (...) ampliou meu olhar critico para a sociedade, para as
circunstancias. Cito duas coisas que foram importantes pra mim na Escola
de Pais: 14, soube que poderia adquirir veiculo com desconto, fizemos essa
aquisigao ano passado; e a segunda: depois que entrei na Escola de Pais
me deu vontade de voltar a estudar. Hoje estou na faculdade, fago Letras,
meu grande sonho, tinha 16 anos que eu nao estudava.”

6. Marineuza, Joao Pinheiro - “Aprendi a lidar melhor com meu filho [...]".
7. Eleide, Florestal - “Eu ndo sei viver sem a camisa da Apae [...]".
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No periodo entre margo e agosto de 2016, foram realizados na Rede Mineira
das Apaes 35 Foéruns Regionais de Autogestdo, Autodefesa e Familia, com o tema
“‘Habilitacdo e Reabilitagdo da Pessoa com Deficiéncia na area de Assisténcia Social,
Saude e Educacgao.” A abertura dos 35 Féruns contou com a presencga do Presidente
da Feapaes-MG, Dr. Eduardo Barbosa, que palestrou sobre “Qualidade de Vida”,
dando foco nas dimensdes e nos indicadores trazidos pelo estudioso Miguel Verdugo,
quais sejam: Desenvolvimento Pessoal, Bem Estar e Inclusdo Social. A metodologia
utilizada foi de trabalhos em grupo, assim divididos: Pessoas com Deficiéncia,
Familiares e Profissionais.

Aqui sera citada a sistematizacao das discussdes do Grupo de Familiares, que
respondeu as seguintes perguntas:

1. Que tipo de atendimento a familia recebe na Apae?
Muitos citaram inclusive a Escola de Pais.
2. Esses atendimentos mudaram sua vida? Cite as mudancgas.

A resposta SIM foi unénime.

As Mudancas Citadas Pelos Familiares Sao:

e Aceitacao, tornando-se uma pessoa mais humana e sensivel nas
atitudes do dia a dia;

e Nos ajuda e ajuda nossos filhos ter uma qualidade de vida;

e Conhecimento de direitos e deveres, maior e melhor acesso as
informacoes;

e Autoestima apos um determinado periodo de atendimento;
e \Valorizacao;

e Apoio;

e Melhor forma de convivéncia com o filho com deficiéncia;
e Conhecimento sobre a deficiéncia dos nossos filhos;

e Dar educacédo sem coloca-los como coitadinhos;

e Dar continuidade em casa nas atividades laborais.
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CAPITULO 4 - DEPOIMENTOS DE FAMILIAS DO MOVIMENTO APAEANO

DEPOIMENTO DE ELCIRA BERNARDI, MAE DO JULIANO
DO ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL

A partir do nascimento do Juliano ha 42 anos no interior do estado do Rio
Grande do Sul, na cidade de Santo Angelo, teve inicio um novo momento em minha
vida.

O trabalho de parto foi longo, pois havia a expectativa de que ocorresse de
forma natural, porém, como nao foi possivel foi realizado um parto cesariano. Segundo
a explicacdo médica a época, devido a demora no parto, o Juliano sofreu uma andxia
ao nascer, resultando em uma lesédo cerebral. Como consequéncia apos 48 horas
de seu nascimento comecaram as primeiras complicacdes de saude, como crises
convulsivas. Foram 18 dias na UTI neonatal internado no hospital.

Nesse momento a observacdo e os cuidados com o bebé foram intensos.
Sabiamos que os recursos de assisténcia médica na cidade eram limitados, os
préprios meédicos o encaminhavam para atendimentos na capital Porto Alegre, a fim
de realizar exames necessarios. Foi quando fomos informados que ele poderia ter
problemas muito sérios de saude, pelas complicagdes do parto. Esse progndstico se
consolidou, quando aos seis meses, Juliano teve perda total da coordenagao motora,
diagnosticada como hipsaretmia.

Essa situagcdo nos levou a procurar um atendimento adequado, visto as
dificuldades que o Juliano apresentava desde a alimentacdo até as horas de sono.
Sempre atendendo as diversas solicitagdes médicas, vimos que o desenvolvimento do
Juliano acontecia de forma muito lenta em relacdo aos demais bebés de sua idade. Foi
entédo que decidimos procurar um grande especialista em neurologia na cidade de S&o
Paulo, Dr. Antonio Lefréve que diagnosticou o Juliano a partir do eletroencefalograma
com Sindrome de West.

Uma vez confirmado o diagndstico, foi a hora de iniciar um tratamento intensivo
pararecuperar o tempo perdido e também para maximizar os limites neuropsicomotores
que o Juliano vinha apresentando e estimular seu desenvolvimento.

e
@) poa secsi. [ N
gyt Federagao Nacional das Apaes

MANUAL NORTEADOR_FAMILIAS _miolo.indd 69 13/04/2017 11:54:53 ‘



MANUAL NORTEADOR_FAMILIAS _miolo.indd 70

Iniciamos um tratamento intenso de medicacgao, fisioterapia e fonoaudiologia
que nos obrigava a viajar para Porto Alegre de 15 em 15 dias, a fim de realizar as
terapias necessarias, devido auséncia de profissionais habilitados na cidade em que
moravamos. O que nao é a realidade hoje.

Em 1980 Juliano tinha 6 anos, decidimos residir em Porto Alegre em busca de
uma escola especial e profissionais especialistas para o atendimento especializado,
imprescindivel na infancia para o seu melhor desenvolvimento.

Ao ingressar na Escola Especial da Apae de Porto Alegre, a rotina da familia
mudou. Tudo era feito em funcdo dos compromissos do Juliano. Pela manha
ele frequentava a Escola a tarde realizava os atendimentos especializados em
clinicas particulares, conforme encaminhamentos da propria escola, fisioterapia,
fonoaudiologia, psicologia, natagéo, equoterapia, psicopedagogia foram atendimentos
semanais e intensivos por um longo periodo de sua vida.

A dedicacdo ao nosso filho, fez com que eu e meu marido, também
participassemos da Escola Especial da Apae, primeiro do Clube de Maes, Conselho
de Pais da Escola e Conselheiros da Diretoria da Apae de Porto Alegre. O trabalho
foi tanto no Movimento Apaeano que cheguei a Vice Presidéncia da Federacao das
Apaes do Rio Grande do Sul e presidente, por duas gestdes, como também fui do
Conselho de Administracao e Diretoria da Federagao Nacional das Apaes.

Representei a Federacado das Apaes do Rio Grande do Sul, no Conselho Estadual
de Educacao por oito anos. Durante esse periodo me dediquei intensamente a defesa
dos direitos da pessoa com deficiéncia e a luta pela autorizagdo e reconhecimento da
escola especial pelo sistema estadual de educacao.

Nesse periodo o Movimento Apaeano do Rio Grande do Sul, por muitas vezes
foi as ruas demonstrar e pedir apoio da comunidade para a continuidade da escola
especial como consequéncia da implantacdo da Politica Nacional de Educagao
Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva, que entendia a escola comum como
Unica alternativa educacional para a pessoa com deficiéncia. E importante registrar
nesse momento o apoio, ajuda e o acompanhamento que tive de meus familiares
nesse trabalho voluntario que realizo no Movimento Apaeano.

Hoje sou Coordenadora Nacional do Programa de Autogestédo, Autodefensoria
e Familia da Federagao Nacional das Apaes. Nessa fungcao valho-me da experiéncia
pessoal e profissional que acumulei no decorrer desses anos, ouvindo, acompanhando
e discutindo juntamente com pessoas voluntarias e familiares de pessoas com
deficiéncia.
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Tenho consciéncia que para a preservagao da historia da nossa organizagao e
credibilidade junto a sociedade brasileira, € preciso o compromisso com uma politica
organizacional responsavel, sustentavel, colaborativa e ética, para consolidar a
eficiéncia dos trabalhos realizados em cada canto desse pais.

Aprendi muito com a organizagdo que historicamente se destaca pelas
atividades junto aos familiares e a pessoa com deficiéncia, realizando um trabalho
sério, responsavel, enfrentando com coragem e sem limites os desafios de uma
organizagao, cujo nome Apae € um marco nacionalmente reconhecido.

Citando Maria Amélia Vampré Xavier, grande colaboradora do Movimento
Apaeano, “Tenho um sonho grande, um sonho sem limites para buscar um significado
de vida. Acredito que todas as maes que convivem com a pessoa com deficiéncia
todos os dias pensam como nos’.

Fazendo uma retrospectiva de vida nesses 36 anos que participo do Movimento
Apaeano, sinto-me feliz, realizada, como méae, gestora voluntaria. Orgulho-me de
estar participando da histéria da organizagao e concretizado muitas agdes em favor
da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla.

Juliano € uma das razdes de nossa presenca no Movimento Apaenao, hoje
tem 42 anos e nos da grandes licdes. Como pessoa sensivel, percebe as nuances
mais singulares da vida e com seu exemplo nos da a certeza de como vale a pena a
dedicacao familiar e o trabalho na comunidade a qual pertencemos.

Elcira Machado Bernardi
Coordenadora do Programa Nacional de Autogestao, Autodefensoria
e Familia da Federacao Nacional das Apaes
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DEPOIMENTO DE JOSE LUCAS, AUTODEFENSOR NACIONAL

Eu Sou José Lucas Ferreira dos Santos e vou contar um pouco da minha
historia. Nasci dia 01 de abril de 1985 em Colméia no estado do Tocantins, fui criado
junto com minhas duas irmas por minha mée e por nossa avé. Minha infancia n&o foi
das melhores, desde muito cedo fui obrigado a entender que a minha vida nao seria
facil, ndo conheci meu pai, entdo nao pude contar com ele, tudo que sou aprendi com
a minha avé. Minha familia era muito humilde, desprovida de bens materiais, passei
muitas necessidades. Por isso aos 7 anos comecei a trabalhar para ajudar no sustento
da casa, um dos primeiros trabalhos foi na rogca como chamavamos, capinava, rogava,
plantava e colhia, trabalho duro e pesado para uma crianga de 7 anos, também vendi
picolés, engraxei sapatos. De tudo fiz um pouco, fui sobrevivendo, minha avéd, que
eu sempre a chamei de maezinha, ela nunca me deixou desistir dos meus sonhos e
estudar era um deles, mesmo com tanta dificuldade e muito trabalho, eu estudava.

Os anos foram passando e neste periodo precisamente, em 1999 comecou a
luta de criacdo da Apae, pelo senhor Raimundo da Emater entdo vereador, sempre
envolvido com a comunidade, e vendo a necessidade das pessoas com deficiéncia,
as quais eram discriminadas até mesmo pelos seus familiares. Lutou com muita garra
e determinacao para que a Apae fosse criada. Neste periodo contou com apoio e boa
vontade da professora Maria Dias dos Santos, a qual chamamos carinhosamente de
Mana, neste tempo ela era professora da Apae de Araguaina e sua ajuda foi decisiva
para a concretizacdo deste grande sonho, a “criacdo da Apae em Colméia”. Neste
periodo a Mana, juntamente com o fundador e a presidente foram até minha casa e me
convidaram para fazer parte da Apae, eu disse um n&o bem grande, pois para todos da
sociedade a Apae era lugar para doidos e eu ndo queria sofrer mais descriminagdes,
pois a minha vida ja era muito dificil.

Depois de alguns dias e de ouvir os conselhos da minha maezinha decidi aceitar
mais este desafio, foi quando me tornei aluno da Apae. Logo em 2001 me candidatei
Autodefensor da Apae de Colméia e ganhei em 2003; tornei-me autodefensor
estadual, durante este periodo aprendi muito, e neste mesmo periodo fui a Joao
Pessoa, participar do 1° Forum Nacional de Autodefensores e me candidatei ao cargo
de autodefensor nacional, perdi e fiquei como suplente.

Os anos se passaram, muitas lutas e vitorias aconteceram na minha vida. Em
2005 aconteceu uma verdadeira tragédia, perdi minha mé&ezinha, fiquei sem chéao;
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parei de estudar; a minha vida perdeu o sentido, pois familia € a base de tudo na
vida do ser humano. Os meus sonhos tinham acabado, nestes momentos de aflicao,
incertezas e revoltas a Apae novamente me estendeu a méo e acendeu a chama da
esperanca. Foi quando o fundador e a presidente da Apae me acolheram e eu voltei
a estudar e conclui o ensino médio, e neste mesmo periodo consegui 0 meu primeiro
emprego de carteira assinada, como Auxiliar de Servigos Gerais na propria Apae.

Em 2007 conheci minha esposa, que na época era Autodefensora estadual;
em 2011 voltei a concorrer a autodefensor nacional, empatei e fiquei como suplente
novamente. No final de 2013, o autodefensor nacional se afastou por motivo de doenca
e eu assumi ficando até o final do mandato, logo apés fui a cidade de Foz do Iguagu
concorrer a reeleigdo, sendo reeleito autodefensor nacional. Durante esta trajetoria
de vida s6 tenho a agradecer a Deus, a minha mé&ezinha, ao Movimento Apaeano, a
minha esposa e minha filha, pois hoje sou respeitado e reconhecido nacionalmente.
Por isso familias, acreditem no potencial dos seus filhos. Estamos na luta pela Defesa
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia Intelectual e Multipla junto ao Movimento
Apaeano e em prol desta causa nobre. Pessoa com deficiéncia sim, incapaz nao.

José Lucas Ferreira dos Santos
Autodefensor Nacional
2015/ 2017

In Memoriam
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DEPOIMENTO DE THAYLANE, AUTODEFENSORA NACIONAL

Meu nome é Thaylane Tonet Muniz, tenho 24 anos e sou aluna da Apae de
Cacador/SC. Quando eu era pequena, frequentava a escola regular. Passei muitas
dificuldades |4, minha mae me levava todos os dias e eu ndo queria ficar, mas ela
insistia porque seu grande sonho era que eu aprendesse a ler e escrever. Depois de
muita luta eu aprendi e ela ficou muito feliz, e eu também por ver toda a alegria dela.

Os anos se passaram e estudei na escola regular até os 14 anos, mas em todo
esse tempo tive muitas dificuldades em acompanhar. Agradego muito a minha familia
que sempre esteve do meu lado, pois foi uma fase dificil que tive que passar.

Meus pais e avos entdo decidiram me colocar na Apae da minha cidade, pois
eu aprenderia outras atividades. Foi ai que comecgou uma nova etapa na minha vida,
minha mae e minha avo, principalmente, sempre foram presentes e participavam em
tudo, iam as reunides e nas atividades que a Apae fazia.

Gosto muito de frequentar a Apae, e agradego tanto minha familia por ter me
colocado 1a; porque é na Apae que tive oportunidades, |a eu aprendo muitas coisas
e sou aceita do meu jeitinho, gosto dos meus professores e de toda a equipe que
trabalha 1a, de todas as atividades que faco a minha preferida é o teatro.

Na Apae também participo da Autodefensoria, fui eleita na primeira vez como
Autodefensora local, minha méae e minha avé ficaram muito felizes e me ajudaram no
que precisei, depois passei a ser Autodefensora Regional e logo depois Estadual. Com
isso conheci muitos lugares e pessoas maravilhosas. Nessas viagens minha mae e
meu padrasto me acompanharam em varios eventos, percebia sempre o esfor¢o que
eles faziam, tudo isso para que eu ndo deixasse de participar.

Hoje, sou Autodefensora Nacional, e eles continuam me apoiando em cada
momento, quero sempre frequentar a Apae e ter minha familia do meu lado, pois é
isso que ndo me deixa desistir jamais, pois sdo eles que estdo sempre comigo.

Thaylane Tonet Muniz
Autodefensora Nacional
2015/ 2017
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DEPOIMENTO DE MARLI, MAE DO TARCISIO
DO ESTADO DE MINAS GERAIS

Meu segundo filho, Tarcisio, nasceu no dia 11 de margo de 1983. No parto
cesariano houve duas complicagdes: no momento da anestesia administraram uma
segunda dose e, com isso, tive que me sentar. Apés o nascimento ele demorou um
pouco para chorar, no entanto, seu desenvolvimento foi normal até os 18 meses,
quando teve uma febre alta e o encontrei no berco em convulsao. Ficou internado e o
meédico disse que era otite, no entanto, suspeitou de um atraso no desenvolvimento.
A partir desse momento passamos a observa-lo mais atentamente e percebemos que
de fato o comportamento dele era bem diferente da minha primeira filha, que era 1 ano
e 9 meses mais velha que ele.

As convulsdes continuaram com dificil controle, seu comportamento piorou
muito. Fizemos exames e constatou-se paralisia cerebral, mas os meédicos nao
atribuiram a convulsao e sim ao parto, inclusive afirmaram que a convulsao aconteceu
devido ao fato de ja haver algo errado.

Entdo, o diagndstico era Paralisia Cerebral do tipo paraparesia espastica com
deficiéncia intelectual. O exame dizia: atrofia cortical difusa, dilatagcao ventricular.

Eu ndo queria acreditar, pensava que o comportamento havia piorado por causa
dos medicamentos para controle das convulsoes.

Faz parte da natureza do ser humano buscar explicagdes aceitaveis para todos
os fatos da vida. Dai a necessidade de saber o porqué do filho ter alguma deficiéncia.

Um conflito que vivi: fui eu a causadora do problema? Pensei que, por meu
marido ter uma tia e uma prima com deficiéncia, a “culpa” seria dele, ou teria feito
alguma coisa que acarretou o problema? Estou sendo castigada? Tomei os devidos
cuidados comigo mesma quando estive gravida?

Questdes da religiosidade das pessoas também influenciam nos conflitos de
culpa de ter um filho diferente, podendo acentuar ou aliviar sentimentos de culpa e
punicdo. Quando expressam “Por que eu?” ou “Por que meu filho?”, ou até, “por que
Deus fez isto comigo?”

Nesse sentido vejo a importancia da informacado e do esclarecimento sobre
a etiologia e o diagndstico mais rapido possivel, confrontando esta realidade com
nossas fantasias. Isto podera aliviar ou minimizar certos conflitos relacionados a culpa,
inferioridade, vergonha, confusao e raiva.
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Como no caso de qualquer crianga entre os 3 e 4 anos, buscamos uma escola/
Educacao Infantil. Matriculei-o em uma escola particular e essa atitude s6 reforgcou
a diferenga dele em relag&o as outras criangas - como até os dias de hoje ha muita
dificuldade de a escola atender as necessidades das pessoas com deficiéncia, ha 30
anos a situacao era bem pior.

Sugiro que antes dos trés anos se busque ag¢des de estimulagao precoce para
a crianca com deficiéncia. Os educadores e outros técnicos do servigo de intervengao
precoce podem e devem propor um Plano Individual para a crianca e um Plano de
Apoio a Familia.

Este plano deve definir as necessidades individuais e unicas da crianca e
também o tipo de apoio para responder a essas necessidades, bem como para a
familia, para que nés, pais, e outros membros da familia saibamos como ajudar a
crianga.

Uma etapa também dificil &€ a “busca da cura”, que de certa forma é a negacgao
da deficiéncia. Mesmo tendo conhecimento de que a deficiéncia nao tem cura, a busca
€ inevitavel. Passamos por isso, inclusive, se soubesse que em um determinado lugar
havia uma pessoa que fazia milagres, iamos até la. Acredito que se dissesse que “o
capeta cura”, iriamos até la. No entanto, entendo que os pais tém que viver todas as
etapas, s6 ndo pode permanecer nela.

Apos a superacao dos conflitos e a aceitagdo da deficiéncia, busquei a Escola
Especial — Apae, e la encontrei apoio e a vontade de ajudar outras familias que, na
verdade tinham filhos com deficiéncias mais graves do que o meu, situacdo econémica
e cultural inferiores a minha. Entdo, me tornei voluntaria na diretoria da instituicdo, meu
marido também, e hoje faz 29 anos que fazemos parte desse movimento maravilhoso.

Dez anos depois de encontrarmos a Apae, achamos que estava tudo bem,
crises convulsivas controladas, superamos a ndo-aceitacao e assumimos a deficiéncia,
colaboramos para a melhora da Apae do municipio em que moravamos - Sdo Gotardo,
para a construcdo da sede propria, implantacdo de servigos e ressignificagdo das
praticas.

O drama da deficiéncia do Tarcisio n&o para por ai. Aos 13 anos ele comecou a
cair muito, desequilibrio no andar. Foi diagnosticado um encurtamento dos adutores,
“tenotomia dos adutores”. Em 1995 foi feita uma cirurgia - “liberagéo piramidal global
com gesso inguino-podalico bilateral, em abdugao, sem sucesso. Ele parou de andar
e foi para a cadeira de rodas. Assim, passou a ser uma pessoa com deficiéncia
multipla, deficiéncia intelectual e fisica. Em consequéncia, tivemos uma recaida
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violenta, alguns conflitos voltaram, culpas, etc. Porém, tudo foi mais facil, superamos
com muita garra, perseveranga e o desejo de ajudar outras familias. Conseguimos até
ver pontos positivos nessa ida para a cadeira de rodas, pois ele € muito hiperativo e
isso foi um ponto a favor das dificuldades com a hiperatividade - ja tivemos que sair
correndo atras dele na rua [...].

Hoje temos outra preocupag¢do: quando morrermos, o que sera dele, ja que
a ordem natural das coisas € os mais velhos partirem primeiro. No entanto, temos
alguns planos para o futuro juntamente com minha filha mais velha, meu genro e
meus trés netos.

Por isso acho emergente um trabalho com irmaos de pessoas com deficiéncia
nas instituicdes que atendem esse publico. O Tarcisio tem uma deficiéncia intelectual
severa, necessita de apoios extensivos e generalizados por toda a sua vida, porém
vai conosco em todos os lugares, temos uma familia numerosa e maravilhosa que o
respeita e ama.

Hoje ele continua fazendo uso de trés medicamentos, com controle das
convulsdes, recebe atendimento de hidroterapia e equoterapia na Apae de Para de
Minas, e atividades no Centro Dia, que favorecem sua convivéncia com os outros e
com a comunidade, socializacao e fortalecimento de vinculo.

O Tarcisio esta com 33 anos, é saudavel, muito lindo e feliz, esse € o nosso troféu.

Dica aos pais: uma das formas mais importantes de ajudar o filho com
deficiéncia € conhecer o diagndstico, sem muita preocupagdo com a causa, € assim
buscar atendimento o mais cedo possivel.

Procurem pais que tenham filhos com deficiéncia e problemas semelhantes,
isso ajuda a abrir mao das fantasias e buscas milagrosas, para buscar medidas
praticas e reais.

Dica aos gestores das instituigdes: oferega servigo de apoio aos pais, que ajude
na elaboragao dos seus sentimentos: de choque, negacéo, raiva, culpa.

Para concluir posso afirmar: vivemos o hoje, o agora e temos a certeza de que
viver vale a pena.

Marli Helena Duarte Silva
Pedagoga
Graduacéao: Educacao Inclusiva — Psicopedagogia — Administragdo Escolar
Profissdo: Consultora Técnica das Apaes do Estado de Minas Gerais
Professora do Curso de Formacgao de Professores
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DEPOIMENTO DE MARIA DA CONCEIGAO, MAE DA GERMANA
DO ESTADO DA PARAIBA

Este relato se refere a uma experiéncia vivida por noés, ao longo de 49 anos, e
sempre em curso, quem sabe? Por uma eternidade. Isto porque, acreditamos que, a
existéncia terrena é apenas o principio, com um fim enigmatico e desconhecido.

Na perspectiva de que o acaso nao existe, mas que Deus existe, essa foi e
continua sendo uma experiéncia rica em esperangas, recheada de descobertas e
desafios. Tudo comegou com o nascimento de Germana, em 21 de julho de 1967.
Nascimento que despertou um misto de alegria, de incertezas, de buscas, de
descobertas, de lutas e de vitorias. Alegria pela nova vida que brotava. Incerteza
pelo receio de como ela seria recebida e compreendida pelos outros, num mundo
excludente, discriminatorio e preconceituoso, em relacao as diferencas.

Com tantas dificuldades vividas, umas superadas outras nao, na certa,
algumas pessoas, ndo gostariam de rememora-las, no entanto, apraz-me, neste
momento reviver fatos, registrar percursos, enfim, estimular outras pessoas, que
como eu acreditam ser possivel vencer barreiras, transformar realidades, descobrir as
possibilidades e vencer.

Apesar das dificuldades, sempre acreditei na inteligéncia e possibilidades de
Germana. Fui a busca de ajuda. Ajuda que demorou a chegar, mas chegou a tempo.

Para a consecugdo de nossos objetivos, claro, vivenciamos um processo
compartilhado, no ambito familiar e posteriormente agregaram-se novos parceiros na
busca permanente do bem estar e da melhoria da qualidade de vida de Germana. Aqui
registramos como colaboradores meus irmaos e meus filhos, que também acreditaram
e confiaram na forga do amor e na uni&o para a superagao.

Apesar dos preconceitos e das discriminagdes conseguimos juntos aprender a
aceitar e respeitar as diferencas e as incompreensoes. Preferimos desafiar.

Optamos por posturas verdadeiras e transparentes em relagdao a fatos,
limitagcbes e preconceitos.

Nessa Otica, perseguimos caminhos que possibilitassem romper barreiras e
realizar acbes facilitadoras da reabilitacdo e socializacdo de Germana, MENINA-
MULHER, que sempre refletiu um carisma especial, relacionando-se muito bem,
sabendo compartilhar e, sobretudo ndo se prendendo as limitagcdes. Luta, acredita,
sonha e realiza.
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Germana teve uma infancia simples em termos de bens materiais, mas
rica no que se refere ao aconchego e acolhimento, pois foi sempre muito amada,
respeitada, compreendida e estimulada; condi¢des essas, que contribuiram para que
ela entendesse que todos sao diferentes e que a limitagdo nao pode ser considerada
fator necessario para exclusao. Manteve e se mantém sempre firme e forte, por isso
0s obstaculos tém sido para nds passageiros e ndo se perpetuam como elementos
inibidores e frustradores.

Ainda na primeira escola, Germana, comega a despertar suas aptiddes artisticas,
em trabalhos com areia, desenhos, esbogos de esculturas. Sao sim, incentivos para
novos desejos e novas conquistas.

Registramos, neste momento, um fato dificil de ser compreendido, mas possivel
de ser superado. Trata-se do primeiro tratamento especializado, ao qual Germana foi
submetida. Como nao havia, naquela ocasiao, profissionais especializados, Germana
foi atendida por um fisioterapeuta, cujo tratamento se nao causou beneficios, também
nao deixou danos. Valeu a experiéncia pela intencdo dos envolvidos, mas situagdes
assim nem sempre sao indcuas.

Somente quando Germana completou dez anos é que surgiu, em nivel de
Municipio, a primeira instituicdo especializada no atendimento & pessoas com
deficiéncia.

Posteriormente, a referida instituigado realizou junto a Prefeitura Municipal de
Campina Grande a Primeira Semana do Portador de Necessidades Especiais, fato que
se repetiu no ano seguinte, despertando nas pessoas da comunidade a preocupagéo
com as necessidades da pessoa com deficiéncia, notadamente aquelas que viviam
realidades concretas com pessoas com deficiéncia e ainda os educadores e gestores
publicos.

No decorrer da Segunda Semana do Portador de Necessidades Especiais,
surge na plateia um senhor do Rio Grande do Sul que situou os presentes sobre o0 que
€ a Apae, sua estrutura e seu funcionamento, sugerindo a criagao da Apae de nossa
cidade, plantando assim a sua célula mater.

Como mae sonhadora, fiquei encantada com o que ouvi daquele senhor. E
comecei a pensar o que a Apae poderia fazer por Germana e por outras pessoas,
gue nas mesmas condi¢des dela, também precisavam e requeriam um atendimento
especializado.
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Naquele mesmo dia, um grupo de pessoas interessadas, iniciaram a fundagao
daApae de Campina Grande. Apds trés anos de criacdo da Apae muitos dos fundadores
da instituicdo tiveram que se afastar, por questdes diversas, mas nés continuamos,
ainda que um pouco sozinhos, por nove anos.

Durante esse tempo fui procurada por pessoas que queriam saber se havia
uma Apae fundada na cidade, entdo recomegamos o trabalho que tem crescido
consideravelmente ao longo desses 23 anos. Com sede proépria, profissionais
habilitados, atendimento expressivo, cuja estrutura e funcionamento espelham-se nos
moldes apaeanos.

Hoje a Apae é uma referéncia em atendimento a Pessoa com Deficiéncia no
Estado, pois posteriormente outras Apaes foram criadas na Paraiba.

Germana, assim como na infancia, teve uma adolescéncia simples, ainda
andando com dificuldade necessitando de apoio dos irmaos para vencer desafios,
sempre com respeito e com cumplicidade, pois os eduquei para um convivio ético e
solidario, sem ressaltar as diferencgas e sim as possibilidades.

Como usuaria da Apae, Germana demonstra interesse em participar de oficinas
de Arte, o que vem fazendo com esmero; e quando a Apae, estabeleceu convénio
com o Centro Cultural de Campina Grande, instituicdo municipal, entdo Germana
decidiu fazer o curso de Arte sobre Tela, apresentando um bom desempenho e sendo
reconhecida por professores e pessoas que tiveram oportunidade de ver seus quadros.
Esta experiéncia foi sem duvida uma das mais expressivas provas de superagao, pois
o reconhecimento de instituicbes nacionais e internacionais ndo tardou. Hoje Germana
detém titulo de Reconhecimento do Rotary Clube Internacional e da Universidade de
Oklahoma.

Portadora de multiplas inteligéncias e fortalecida pelas aptidées sensoriais e
emocionais, Germana desempenha expressdes artisticas em diferentes modalidades:
danca, pintura, musica, também esportes, além das atividades de expressao corporal
pertinentes a motricidade e a psicomotricidade.

Por sercomunicativa, social, amavel e até conselheira, Germana tem conseguido
desempenho satisfatério em todas as atividades que executa. Se afirmando, cada vez
mais, como pessoa, cidada, artista e como profissional.

Germana ja fez e conseguiu muito, mas ainda ha muito a fazer e conseguir.
Embora reconhegamos as dificuldades, acreditamos nas potencialidades de Germana
€ na cooperacao de que precisamos para vencé-las.
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Germana, faz e curte o que faz. Eis o segredo!

Germana nao quer acomodar-se, deseja novos rumos, novos vOos, por iSso
esta sempre procurado algo a mais. Ja concluiu o ensino fundamental no programa
Educacao de Jovens e Adultos.

A vitéria aqui relatada ndao poderia ter sido conquistada somente através da
relacdo de mae e filha, formamos um Grupo de parentes e amigos e juntos somamos
esforgos, reduzimos limites, multiplicamos oportunidades, dividimos responsabilidades
e chegamos a um denominador comum. Acreditar é possivel, sonhar € preciso, realizar
€ decorréncia.

Maria da Conceicado Costa do Rego
Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais de Campina Grande — Paraiba

DEPOIMENTO DE ELIZABETH, IRMA DA BERNADETH
DO ESTADO DE PERNAMBUCO

Eu Elizabeth Avelino da Silva tive a honra de ter como irma Bernadeth Avelino
Silva, que nasceu em 1970 com Sindrome de Down. Foram 42 anos de convivéncia.
Bernadeth, nasceu de parto normal, saudavel, desenvolveu-se bem dentro de
suas limitagdes, comecou a falar e andar a partir dos quatro anos de idade. Na sua
adolescéncia sempre foi uma jovem alegre e companheira de todos, participava
das atividades do lar, gostava de se sentir util, gostava de culinaria, preparava um
delicioso macarrao que gostava de comer e servir a familia. Era vaidosa, gostava de se
arrumar, de usar bijuterias e maquiagem. Sua convivéncia com os familiares, vizinhos,
colegas e amigos era bastante agradavel, frequentava academia de ginastica, festas
e adorava me fazer companhia no dia a dia e até nas viagens, que foram muitas.
Nos, seus 11 irm&os, contribuimos para o seu desenvolvimento cognitivo e social
sem fazer nem muito esforco, apenas estimulando nossa irma cacula a conviver e
participar socialmente de todas as atividades vividas por nds. E, busquei realizar todos
os sonhos de Bernadeth e com a graga de Deus pude realizar um dos seus sonhos, a
sua festa dos 40 anos que |he deixou muito feliz.
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Apesar do convivio familiar e social positivo, sentiamos falta de matricula-la
na escola. Na cidade de Salgueiro n&o existia Escola Especial. Em 1990 surgem as
primeiras discussdes para a fundacao da Apae de Salgueiro, nossa familia tornou-se
sécia fundadora nessa Instituicao Filantropica, e eu passei a fazer parte do quadro de
professores. Como era algo novo no municipio participamos de muitas formagdes na
Apae de Juazeiro do Norte, no estado do Ceara e também em Garanhuns no Estado
de Pernambuco, isso por serem as cidades mais préxima de Salgueiro.

Dessa forma Bernadeth foi matriculada na Apae de Salgueiro em 1991, ja com
21 anos. Ao ingressar na Escola Especial a rotina de Bernadeth mudou. Ela passou
a interagir e a se comunicar melhor. Cada ano que se passava percebia como a
Escola estava contribuindo para o desenvolvimento cognitivo e social de Bernadeth,
que desenvolveu habilidades artisticas e culturais, participava do grupo de danca
folclorica, musica e atletismo. Passou a ter uma adolescéncia mais feliz convivendo
com os seus colegas e professores.

A dedicacdo a minha irma me fez participar intensamente do Movimento
Apaeano, passei alguns anos como professora, hoje sou coordenadora de Autogestéo,
Autodefensoria e Familia das Apaes do Estado de Pernambuco e diretora da Apae de
Salgueiro.

Sempre estive engajada no movimento de Educagédo Especial, participando
das lutas para a garantia de direitos da Pessoa com Deficiéncia Intelectual. Em 2003,
com a participacdo da diretoria da Apae, pais, professores, alunos, funcionarios e a
comunidade local, realizou-se o grande sonho da constru¢ao da sede prépria da Apae
de Salgueiro, que representou a garantia de um espacgo apropriado para a educacgéo de
criangas, adolescentes e jovens, proporcionando acessibilidade fisica, maior espaco
para recreacao, esporte e salas apropriadas para aulas.

Fazendo uma retrospectiva de tudo que foi vivido, sinto-me gratificada por estar
e ter contribuido com a Educagao Especial do municipio de Salgueiro, orgulho-me de
lutar em favor das Pessoas com Deficiéncia Intelectual e Multipla. Da mesma forma
com a Federacdo Nacional das Apaes é respeitada nacionalmente, a Apae Salgueiro
é respeitada no municipio e na regido do Sertdo Pernambucano. Isso pelo trabalho
sério realizado por profissionais, familiares e comunidade.

Apesar de Bernadeth ndo estar mais entre nds, continuamos na luta pela
garantia de direitos e respeito a Pessoa com Deficiéncia, com a certeza de que vale
a pena a dedicacao e as batalhas enfrentadas. Essa licdo de amor, profissionalismo
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surgiu a partir da minha experiéncia como irma de uma pessoa com Sindrome de
Down e da vontade de contribuir com outras pessoas da comunidade. Meu grande
sonho é ver acontecendo neste pais a verdadeira inclusdo social, onde as pessoas
com ou sem deficiéncia possam conviver sem preconceitos ou barreiras. O arcabouc¢o
constitucional fornece todos os elementos para a realizacdo dessa inclusao total e
legal dentro do contexto social, 0 que ndo acontece ainda na pratica. As Pessoas
com Deficiéncia ndo precisam apenas de leis e estatutos, mas de politicas publicas
voltadas a concretizagao efetiva desses direitos e garantias. Defendo que a incluséo
social pela educacao, efetivamente tornara a Pessoa com Deficiéncia, participante da
condigdo de cidada e engrandecera a tdo elementar democracia nacional.

Elizabeth Avelino da Silva
Coordenadora de Autogestéo, Autodefensoria e Familia do Estado de Pernambuco

DEPOIMENTO DE ADALBERTO, PAI VIUVO DO MARCELO
DO ESTADO DE MATO GROSSO DO SUL

Dois jovens totalmente espantados com a preocupagao das avés do Marcelo
no momento de seu nascimento. Eu com 22 e Virginia com 18 anos, apés um parto
cesariano, antecipado para oitavo més de gravides por preocupagédo do médico da
familia, em uma pequena cidade do interior de Sao Paulo.

Essa foi a reacao inicial diante daquele gurizinho branquinho, careca e molinho,
com pipi bicudo sem aparecer o saco escrotal.

Foi uma reagdo de espanto, que logo culminou com nossa mudanga para
capital de Sao Paulo, imposta pelos familiares e sugerida pelo saudoso Prof. Dr.
Azarias Mendes de Carvalho, pediatra da Universidade de S&o Paulo (USP), que
apos exames de microssomia diagnosticou Sindrome de Down.

Iniciamos a partir de entdo, inicio de 1975 uma jornada que durou 6 anos,
frequentando a Apae de S&o Paulo, a famosa Apae Loefreng, na Vila Mariana.

Impacto? Acho que o maior foi quando em 1976, Virginia engravidou do Rodrigo.
N&o imaginavamos outro filho, e o temor tomou conta do nosso dia a dia, até que em
janeiro de 1977, Rodrigo nasceu de parto cesariano plenamente “normal’.
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Dali pra frente Virginia mostrou o verdadeiro amor de mée, e dividiu-se no
acompanhamento do Marcelo na Apae e o carinho ao filho mais novo. Nesta época,
infelizmente n&o fui um pai presente, meu trabalho no governo me impunha constantes
viagens pelo Brasil, e pouco ficava com a familia.

Uma nova etapa comecaria quando em 1981 decidimos retornar ao interior e
Marcelo comecou a frequentar uma clinica particular em Marilia, com atendimento em
psicomotricidade, fonoaudiologia e atividades ludicas.

Ao completar 8 anos, foi matriculado no 1° ano primario, em escola do ensino
regular, e la comegou a desenvolver-se socialmente, era um terrorzinho (sic), mas
todos o amavam.

Em 1987 mudou de escola, uma vez que nossa casa ficou pronta em outro
bairro, e la também foi muito bem recebido.

Em 1989 decidi investir no ramo turistico no pantanal, e Miranda Mato Grosso
do Sul foi a cidade escolhida. Cidade pequena que nos acolheu, e onde me encontro
até hoje.

Lembro que nesse periodo, Marcelo foi diagnosticado com broncoactasia
congenita, e vivia com problemas respiratérios, sendo medicado diariamente. Ja havia
feito cirurgias para corregdo de 2 hérnias escrotais, descida dos testiculos, fimose,
amidalas e adenoide. Ainda tem um leve sopro cardiaco, mas nunca precisou tomar
nenhum medicamento para esse fim.

Devido a deficiéncia pulmonar, exercicio aquatico de mergulho foi indicado,
e uma das primeiras agdes no pantanal foi construir uma piscina para que ele se
exercitasse.

Frequentava apenas a escola regular, pois Miranda ndo possuia nenhuma
entidade para atendimento de pessoas com deficiéncia intelectual.

Assim passaram-se uma dezena de anos, sempre na expectativa de
que atendimentos especializados fossem organizados em Miranda. Foi quando
repentinamente em meados de 1999, Virginia comegou a apresentar sintomas
estranhos, febre, dores nas juntas [...]. O diagndstico feito na Unimar (Marilia SP)
foi um desastre! Cancer, com sinais aparentes na supra renal direita. Apds exames
no hospital do cancer em Jau, passaram-se 38 dias, e apesar de todo esforco e
investimento da familia ela veio a 6bito em 23/12/99, antevéspera do natal.
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Ali em Sao Paulo, comegava uma nova vida para mim e Marcelo, pois Rodrigo
encontrava-se engajado no exército. Marcelo n&o quis ir ao veldrio da mae, pediu que
voltdssemos para Miranda, o que fiz respeitando sua dor.

Sozinho, sem abandonar Marcelo, foram momentos de desespero, perdi o
chéo, me senti deprimido e até raivoso com Deus [...]. Mas entdo surgiu a esperanca!

Como num clarédo, apds ter decidido ficar no pantanal apesar de estar com
sérios problemas financeiros dada a situacédo econémica do pais, demos inicio a um
movimento em busca da criacido de uma unidade da Apae em nosso municipio.

A forca do Movimento Apaeano surgiu rapido com a interveng¢ao da Federagéo
Estadual das Apaes que por solicitagdo da Secretaria Municipal de Acdo Social marcou
uma reuniao para decidir sobre a instalagcdo da mesma.

Saudoso 29/10/2003 [...] Fundacado de nossa Apae e eu um pai desesperado,
agora feliz e a frente de um grupo de amigos com forte apoio da Macgonaria e outras
entidades de servigo.

Fui recepcionado pelos membros da Federacdo Nacional em Brasilia de
bracos abertos, saindo de la com nosso registro em méos, valorosos incentivadores
e companheiros.

Presidi a instituicdo por 7 anos, e nesse periodo me envolvi completamente.
Participando da direcdo da Federacdo Estadual e como pai e viuvo, fui indicado
para pasta da autodefensoria. Ja em 2005 tive intensa participacdo na eleicdo do
Autodefensor Nacional em Jodo Pessoa (PB), depois em Vitéria (ES), fora da
presidéncia, mas ativo na administracdo de nossa Apae continuei a missao em Belém
(PA) e Foz do Iguacgu (PR).

A constituicao da Apae trouxe ndo so6 a oportunidade para meu filho na inclusao,
mas para muitas pessoas com deficiéncia intelectual e ou multipla das areas urbanas,
rurais e indigenas [...]. Em média 100 assistidos mensalmente, e ja em 2004 foi criado o
Centro de Educacéo Especial Maria Virginia Rosario Garrido (Ceemvirg), devidamente
autorizado pelo Conselho Estadual de Educacédo como escola de Ensino Fundamental,
séries iniciais na modalidade educacgao especial. Rapidamente a instituicao alcangou
uma credibilidade proxima aos 90% nas pesquisas nacionais e se tornou a menina
dos olhos da comunidade mirandense. Hoje a Apae mantém sede propria, com salas
climatizadas, quadra coberta, piscina hidroterapica, entre outros investimentos.

MANUAL NORTEADOR_FAMILIAS _miolo.indd 85 13/04/2017 11:54:54



MANUAL NORTEADOR_FAMILIAS _miolo.indd 86

Nestes ultimos anos de exercicio, além da Coordenagao Estadual do Programa
Autogestdo, Autodefensoria e Familia, exerci a Vice-presidéncia da Federagéo
Estadual das Apaes de Mato Grosso do Sul e atualmente sou diretor de comunicagao
e diretor administrativo (gestor) da Apae de Miranda. Conheci pessoas no movimento,
de extrema sensibilidade para com nossos meninos, pais, maes e voluntarios, todos
grandes guerreiros.

Marcelo tem hoje 42 anos, € um adulto respeitado, frequenta o Ceemvirg
recebendo apoio educacional, de inclusdo social, com oficina de artes, atividades
fisicas e ludicas, além de atendimentos terapéuticos como fonoaudiologia e psicologia,
foi Autodefensor estadual, hoje é suplente, e também suplente do Autodefensor
municipal. Participou da Olimpiada Nacional das Apaes em Maringa (PR) e em Campo
Grande (MS) na modalidade de natag&o para pessoas com Sindrome de Down.

Ha& aproximadamente 8 anos o Movimento perdeu parcialmente apoio do
Governo Federal, houve um certo afastamento (Corde, Conanda, entre outros) talvez
por motivacéo politica, a proposta da meta 4 na conferéncia nacional de educacéao
acirrou a familia apaeana que chegou a realizar diversos movimentos em busca do
reconhecimento de seu valoroso trabalho nas quase 2.200 unidades espalhadas pelo
brasil.

Com muita garra, conseguimos manter o direito dos pais como eu, escolherem
o destino dos filhos especiais na inclusao, e apés 2012 com o apoio recebido de
empresas parceiras, como a Aplub, conquistadas pela atual diretoria, nos permitiram
ver novos horizontes, e todos os compromissos apaeanos foram realizados com muita
garra, beleza, originalidade e humildade.

SO espero que continuemos na mesma linha hoje praticada pela direcao
nacional, em busca do apoio do Governo Federal e que considero fundamental e de
direito aos nossos anjos de uma s6 asal

Gosto desta frase: “Sozinhos somos fracos, juntos seremos fortes na causa
que abragamos(las)!

Deus esta conosco!

Adalberto Carlos Lopes Garrido
Brasileiro, viuvo, 64 anos, morador em Miranda (MS)
Pai do aluno e assistido da APAE/CEEMVIRG de Miranda (MS)
Marcelo Henrique, Sindrome de Down com 42 anos
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DEPOIMENTO DE ALIONITA, AVO, DO ESTADO DO PARANA

Trabalhei como professora por 32 anos. Ja aposentada ha 11 anos sou voluntaria
na Apae. Sempre fui muito envolvida com os alunos, familia, enfim com o Movimento
Apaeano em minha cidade e na regido como coordenadora de artes e no Estado do
Parana como coordenadora de Autodefensoria.

Todo esse comprometimento me trouxe experiéncia e maturidade para “militar”
num Movimento tdo amplo, que lida com pessoas importantes e especiais e suas
familias.

Mas isto ndo bastou para que ao receber dos técnicos da Apae (apos avaliagao)
a noticia de que minha neta entdo com 9 meses precisava de atendimento, por estar
com atraso no desenvolvimento psicomotor, permanecesse forte.

Busquei forgcas, o caso ainda € simples e me fortaleci, passei entdo a me
preocupar mais ainda com a vulnerabilidade das familias que recebem as vezes
diagndsticos graves.

Busco agora, enquanto participante deste Movimento alternativas para
amenizar, acolher familias de pessoas com deficiéncia.

Alionita Souza Batista Scaburi
Coordenadora Estadual de Autogestao,Autodefensoria e Familia do Parana
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DEPOIMENTO DE ELIANA, MAE, DO ESTADO DA BAHIA

A partir do momento que eu tive o meu primeiro filho aos 21 anos de idade,
comegou uma nova trajetoria em minha vida, que me fez mudar de rumo profissional,
pessoal, amadurecer e cresce.

Toda mae deseja e sonha em ter um bebé da Johnson, aquele bebé que faz
propaganda de fralda, esse era 0 meu sonho também, mas quando do nascimento
do meu bebé, houve uma complicacdo devido a placenta previa, que fez com que
o trabalho de parto se prolongasse. Quando minha méae adotiva foi me visitar ela
olhou pra ele e disse: “6 coitadinho”. Eu ouvi, mas n&o entendi qual era o motivo dela
ter dito isso. Aos trés meses meu filho ndo levantava, nao ficava em pé, ndo fazia o
que as maes mais antigas chamavam de ficar em pé, e me mandaram procurar um
meédico, pra saber por qué? Eu morava numa cidade do interior que se chama Sao
Francisco do Conde, procurei um médico conhecido na cidade que na consulta disse
que ele tinha as pernas tortas porque era jeito de barriga, pediu para dar mais um

tempo. S6 que o tempo passava e meu filho nada de fica em pé.

Decidi procurar outro médico na cidade vizinha, um especialista em ortopedia,
e la foi detectado que ele tinha as pernas arqueadas, popularmente conhecidas
como pernas de alicate. Quando saimos do consultério ele ja saiu com as pernas
engessadas, ele chorava muito, porque ele queria brincar com os primos que ja
estavam quase andando e ele queria acompanhar, mais ndao podia, porque sua
condicdo exigia muito cuidado com as perninhas, tanto que de oito em oito dias
tinhamos que ir substituir o gesso.

Quando ele estava pra completar 2 anos o0 médico nos disse que ele precisaria
colocar um aparelho na perna. Eu me desesperei porque era o meu primeiro filho
e ainda muito pequeno ja ia fazer uma cirurgia. Comecei a chorar, o pai dele dizia
que eu estava inventando coisas. Fomos procurar um médico em Salvador, minha
cunhada era enfermeira e me levou para um especialista na capital. Chegando |4 ele
examinou meu filho e disse que talvez fosse realmente necessaria a cirurgia, mais
nao seria naquele momento, ele estava com 5 anos. Foi colocado um aparelho e
as botas ortopédicas presas em si. O tratamento era muito caro, como professora
ganhava pouco, mas me sacrifiquei. Quando da sua entrada na pré-escola, ele tinha
entre 6 e 8 anos, a coordenadora me chamou e me disse que ele era pequenininho,
miudinho e n&o iria conseguir passar de ano, que ela ia manter ele na escola, mas
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que era pra eu procurar outra atividade pra ele fazer, porque ele ndo ia aprender
a ler nem escrever. Falei pra ela chorando muito que ela ndo era Deus e que se
dependesse dos meus esforcos e da forca de vontade dele, ele ia aprender sim.

Chegando na escola particular em que eu trabalhava, contei essa histéria
para uma colega, professora Itana, ela me disse: “Eliana porque vocé n&o procura
a Apae, inclusive esta tendo selec¢ao para professor |4, vai la procurar a Apae, pra
ver o que eles vao te dizer e vocé aproveita e tenta uma vaga pra trabalhar 14”. Eu
nunca tinha ouvido nada sobre a Apae, mais eu fui em busca da vaga de professora
e também em busca de procurar uma cura para meu filho, porém, naquele momento
0 meu objetivo foi a vaga de emprego e conforme almejado consegui passar no
processo seletivo.

Ja trabalhando na Apae, eu comecei a estudar buscando entender o que
estava acontecendo com meu filho, e foi quando os profissionais da Apae deram o
maior apoio e atencao, la ele fez estimulacéo precoce, fisioterapia, atendimento com
uma neurologista muito boa, fez avaliacdo diagnodstica pra ver qual era a causa de
sua deficiéncia com uma geneticista.

Carreguei durante esse tempo uma culpa muito grande, por ter sido criada por
uma mae adotiva, minha ex-sogra dizia que a culpa da deficiéncia do meu filho era
minha, uma vez que ndo se sabia em que lugar eu tinha nascido. Apds o diagndstico
genético foi descoberto que a deficiéncia era uma consequéncia genética hereditaria
proveniente dos genes da familia do pai, no caso do meu ex-marido do pai do meu
filho.

Consegui fazer um trabalho junto com a Apae, com a ajuda dos profissionais de
14, se dissessem. Fui morar em Salvador, fui trabalhar em duas escolas particulares,
e uma publica, além da Apae.

A Dra. Auxiliadora Rabelo, tinha acabado de chegar dos Estados Unidos, com
uma bagagem muito grande em Psicopedagogia e me orientou a tirar meu filho de
uma escola de grande porte e coloca-lo em uma escola particular, eu tive a sorte de
encontra nessa nova escola menor uma ex-colega de Apae, que era dona da escola,
tinha trabalhando em uma Apae do interior e se dedicou ao Léo, dizendo sempre
vamos conseguir, e Auxiliadora Rabelo e todos os técnicos da Apae também me
ajudando com meu filho.
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Meu filho foi evoluindo. Quando completou 9 anos foi acompanhado pelo Dr.
José Henrique e Dr. Julio e foi quando fez uma cirurgia nas pernas no Hospital
Martagédo Gesteira. Gragas a Deus aos 14 anos o Dr. José Henrique deu alta para
ele, que néo ficou com sequela alguma nas pernas, ele também foi acompanhado
pela Dra. Juliana Badaro que foi sua pediatra.

Foi pelo empenho da equipe de profissionais da Apae que meu filho conseguiu
concluir o Ensino Médio, fez vestibular, passou e hoje estda com 31 anos e é Bacharel
em Publicidade e Propaganda. Agradeco a toda a equipe da Apae Salvador.

Hoje repasso minha historia para outros pais da Apae de Sao Francisco
do Conde, em que sou socia fundadora. Hoje dedico minha vida a Apae de Sao
Francisco do Conde, como voluntaria, sou especialista em gestao social, técnica em
educacdo especial e tudo isso em busca de incentivar o desenvolvimento do Léo e
dos estudantes da Apae, que chamo de meus meninos, pois hoje sou conhecida como
mae Eliana na minha cidade. Hoje fago parte da coordenagao de Autodefensores
e familia do estado da Bahia. Ja fiz parte também do conselho estadual e falando
sempre para todas as maes acreditem e tenham fé, porque vale a pena trabalhar em
prol das pessoas que precisam de ajuda.

Bate um coracao no peito de cada crianga que nasce e é por esse coragao,
por essa vida que eu luto. Por uma melhor qualidade de vida para o ser humano,
e em especial para aqueles que tém deficiéncia intelectual e multipla. Digo a todos
vocés que sao maes e fazem parte do Movimento Apaeano, que continuem nessa
jornada que é tdo maravilhosa e gratificante, agradegco ao meu filho e a Deus por
estar nesse movimento.

Eliana Maria Silva Rosa
Coordenadora de Autogestéo, Autodefensoria e Familia do estado da Bahia
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