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APRESENTACAO

A Federacdao das Apaes do Estado de Minas Gerais, por meio da
unidade mineira da Universidade Coorporativa da Rede Apae, tendo
em vista o entendimento de que o empowerment da pessoa com
deficiéncia intelectual e multipla! é essencial para o desenvolvimento
de sua autonomia e independéncia e, portanto, para a melhoria de
sua qualidade de vida, definiu como prioridade da gestdo 2009-2011 a
centralidade do programa de Autogestdo, Autodefesa e Familia.

A proposta de estruturacdo desse programa teve como base uma
pesquisa que definiu o perfil das familias das pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla que frequentam as Apaes — pesquisa publicada
pela Federacao Nacional das Apaes, por meio da UNIAPAE —e arealizacao
de aproximadamente 450 féruns de discussdo, com financiamento da
Corde?, que contaram com a participacdo de profissionais, familiares
e pessoas com deficiéncia intelectual e multipla da Rede Mineira das
Apaes.

! Quando aqui nos referimos a pessoa com deficiéncia multipla, referimo-nos a associagdo, no
mesmo individuo, de duas ou mais deficiéncias primarias , sendo que uma delas é a deficiéncia
intelectual com comprometimentos que acarretam consequéncias no seu desenvolvimento global
e na sua capacidade adaptativa.

2 Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia.







1 INTRODUCAO

No Brasil, o movimento denominado autodefesa vem sendo organizado
e fomentado pelo Movimento Apaeano desde 2001 e tem avangado ao
longo do tempo (FENAPAES, 2009).

No entanto, observa-se que a maioria dos autodefesores das Apaes
ndo sdo pessoas com deficiéncia intelectual e multipla e sim pessoas
com outros tipos de deficiéncia.lsso vai de encontro ao objetivo da
autodefesa que é dar oportunidade de escuta e voz justamente as
pessoas com deficiéncia intelectual e multipla.

Além disso, observa-se uma superprotecdo das pessoas apoios® e
familiares, inibindo as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla de
se pronunciarem sobre seus anseios e necessidades.

Esses fatos levam os servigos das Apaes a serem estruturados sem levar
em consideracao o sujeito que atendemos.

Diante disso, em 2009, a Federacdo das Apaes do Estado de Minas
Gerais expandiu essa concepcdao com a inclusdo da autogestdo e da
participacdo da familia formando entdo o Programa de Autogestdo,
Autodefesa e Familia.

Deve-se permitir a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla
oportunidades de escolha e o direito de gerenciar vérios aspectos de
sua vida, desde as habilidades basicas de alimentacdo, autocuidado,

3 Pessoas que atuam de forma a melhorar a funcionalidade da pessoa com deficiéncia intelectual e
multipla nos ambientes.




vestudrio (autogestdo), até a ampla defesa de seus direitos (autodefesa),
ou seja, chega-se a autodefesa por meio da autogestao.

Autogestdo é 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 construcao de habitos,
de valores, na interagdo fisica e social com o ambiente em que vive
possibilitando o conhecimento do mundo e de si mesmo.

A autogestdo se manifesta nas pequenas a¢ées do dia a dia, nas primeiras
escolhas e tomadas de decisGes, é o autogerir, com autonomia e/ou
independéncia, de acordo com as condi¢Ges do sujeito.

A autogestdo antecede e caminha junto com a autodefesa, onde ja
se configura a capacidade da pessoa com deficiéncia — enquanto
autodefensor — de se posicionar como representante de um grupo que
tém direitos e deveres, numa agdo politica e de cidadania.

A Autodefesa conseguiu um espaco institucional einseriu autodefensores
na estrutura do movimento apaeano, porém precisa garantir a
participacdo efetiva da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla
tanto no cotidiano das unidades apaeanas, quanto nas deliberacbes
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, da infantilizacdo. Devem ser vistas como adultas que
podem e devem defender seus diretos e ter seus deveres no dia a dia
como qualquer outra pessoa.

A familia deve reconhecer a pessoa e ndo apenas a deficiéncia. E para
facilitar isso, desde cedo a familia deve ser apoiada na aceitacdo da
deficiéncia intelectual e multipla dessa pessoa.

Existem varios tipos de familias, onde os papéis maternos e paternos
sao multidimensionais, complexos e diferentes a depender do contexto
cultural, econdmico e social. E um sistema de relagdes que deve
possibilitar o desenvolvimento de cada um de seus membros. E na
familia que sdo geradas concepgdes, expectativas, dlvidas e solugdes
frente ao desafio de ali haver um membro com deficiéncia. A familia é
o primeiro grupo social a que o sujeito pertence, onde ele se constitui
através de vivéncias de afeto, apoio, estimulo, limites, frustragdes e
desafios, contribuindo assim para a formag¢do de sua personalidade.
Nesse percurso, as orientagdes da Apae e a construg¢do de uma relagdo
de confianga e de apoio mutuo sdo fundamentais, principalmente por
ser uma associagao de pais e por ter como missdo o apoio a familia.




2 FORUNS DE DISCUSSAO

A Federacgdo das Apaes do Estado de Minas Gerais, com o objetivo de
incentivar a pessoa com deficiéncia intelectual multipla e sua familia a
se tornarem protagonistas de seus direitos e deveres, realizou 34 Féruns
Regionais em todo o estado de Minas Gerais, no periodo de outubro
de 2009 a junho de 2010. E em agosto de 2010 realizou em Uberlandia
o Férum Mineiro de Autogestdo, Autodefesa e Familia, com o tema:
“Autogestdo, Autodefesa: construindo autonomia e independéncia da
pessoa com deficiéncia intelectual”.

Os fdruns regionais aconteceram na sequéncia de aproximadamente
400 féruns ocorridos nas Apaes culminando no forum estadual. Neles
os representantes das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla,
familiares e profissionais das Apaes foram convidados a refletir sobre
os temas atuais e de seus interesses e apresentar avaliagdes sobre os
diversos campos de trabalho das Apaes.

A sistematizagdo desses trés angulos de visdo ofereceu excelente
conteudo que revelou os novos caminhos para aprimoramento dos
trabalhos das Apaes em favor do desenvolvimento das pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla.

2.1 METODOLOGIA PROBLEMATIZADORA DOS
FORUNS

Com o intuito de dar voz a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla e
sua familia para que falem e exponham suas experiéncias, inquietacoes,
desejos e necessidades, adotou-se uma metodologia problematizadora
0 que permitiu uma ampla discussdao e reflexdes relevantes sobre




os desafios enfrentados pelas pessoas com deficiéncia intelectual e
multipla e suas familias.

Os foruns locais (realizados nas préprias Apaes) contaram com a
participacdo de todas as familias, dos profissionais e pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla que compdem as Apaes.

Esses Foruns locais, utilizando a metodologia problematizadora,
selecionaram dez familiares e duas pessoas com deficiéncia para serem
seus representantes nos Féruns Regionais.

Houve uma palestra introdutéria intitulada “O que é Apae?” em todos
os Foruns locais e Regionais, cujo objetivo foi resgatar a historicidade do
movimento apaeano para reflexdes e analise de seu funcionamento e
estrutura.

Em sequéncia, o publico presente foi dividido em trés grupos: os
familiares, as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla e os
profissionais, que em grupos trocaram experiéncias com base nos temas
propostos que foram a afetividade e sexualidade; o envelhecimento; a
inclusdao na familia, na escola e no mundo do trabalho e a qualidade
dos servigos prestados pelas Apaes. Sdo temas polémicos e que estdo
presentes no cotidiano dessas pessoas.

Cada grupo produziu um registro das discussdes. Numa plenaria final, foi
feita uma sistematizagdo comparativa das divergéncias e convergéncias
entre as perspectivas dos grupos participantes.

Seguem os resultados alcancados.

2.2 RESULTADOS ALCANCADOS

Afetividade e sexualidade da pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla

Nesse eixo, propuseram-se as seguintes questdes para a reflexdao em
grupo:

¢ Como se manifestam os sentimentos, emocdes e desejos dos
adolescentes e adultos com deficiéncia?

e Existe a vontade de namorar, casar, constituir familia e ter filhos?

¢ Qual é a opinido dos atores envolvidos com relagdo ao namoro e
casamento apoiados?

¢ Como as familias se posicionam frente a essas manifestacoes:
apoiam as pessoas com deficiéncia ou negam essas
manifestacGes?

¢ Os profissionais das APAES estdo preparando as pessoas com
deficiéncia para ter autonomia e independéncia nessa area da
afetividade e sexualidade?

¢ De que forma os programas para apoiar a familia sdo
organizados nas apaes?

No Quadro 1, fragmentos das coloca¢Oes de cada grupo participante em
relacdo ao tema de afetividade e sexualidade da pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla.




“Sou contra o namoro e uma possivel unido entre
duas pessoas deficientes”

“Quando fala que quer levei na

brincadeira”

namorar

“Reajo naturalmente”
“Preocupacdo com a masturbac¢do do meu filho”

“Sou contra masturbacdo tenho medo do meu
filho se machucar”

“Como resguarda-la do abuso sexual?”

“Se crianga, converso que tudo tem o seu tempo,
gue vai chegar o momento”

“Concordamos desde que os pais estejam
muito conscientes do seu papel, do nivel
de entendimento deles sobre questdes de
sexualidade, convivéncia, responsabilidades”.

QUADRO 1 - Afetividade e sexualidade da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla

GRUPOS

Pessoas com deficiéncia intelectual
e multipla
“Minha familia aceita eu namorar”

“O pai dela custou aceitar [0 namoro], eles
enxergavam ela como uma eterna crianga.
Pensamos em casamento e ter filho uma vida
normal”.

“Tem vez que eu quero sair com minhas colegas
nem assim ela deixa eu sair. Fica me segurando”.

“Minha mde concorda com o namoro, com
respeito, sair para tomar soverte, um guarana,
uma festa, levar um presente. Mas ndo namorar
escondido. Sempre conversei com os pais dela e
com a minha”.

“Eu namoro, mas nunca hamorei em casa. Ja
conversei com os pais dela, mas n3do sei os meus.
Ja pensei em fazer sexo. J4 conversei sobre sexo,
mas ela acha que é cedo. Comegamos a namorar
faz pouco tempo. Eu amo muito ela. Ela é fiel.”

“Tenho 27 anos e quero sair da barra dos meus
pais. Meu pai ndo deixa namorar. Como mulher
acho que estou velha, quero ter meu lar, meus
filhos. Quando saio com minha mae aproveito...
VOu para o escuro e ja beijei muito”.

Profissionais

“A APAE tem o compromisso de orientar tanto o
deficiente, quanto a familia acerca da sexualidade,
possibilitando a eles terem maior autonomia,
porém essa é uma questdo que deve ser tratada
com maior énfase e exclusividade pelas familias”

“Todos sdo favoraveis a afetividade e sexualidade
da pessoa com deficiéncia intelectual, porém
somos conscientes da necessidade de estabelecer
os eixos para serem reforcados para mediar a
orientacdo do educando”.




Envelhecimento da pessoa com deficiéncia

intelectual e multipla

Foram propostas as seguintes discussdes:

¢ As pessoas com deficiéncia estdo envelhecendo com qualidade

de vida?

¢ Estdo inseridas nas politicas publicas dos idosos?
e As Apaes tém programas especificos para esta faixa etaria?

¢ Como esta a familia que também envelhece, frente aos cuidados

com a pessoa com deficiéncia?

Familia

“Seria muito bom se a APAE tivesse uma area
para estar acolhendo o idoso, uma vez que o
deficiente ja ndo tem pais vivos, parentes ndo se
preocupam, como ndo saberdo se virar, que serdo
deles? Asilos ndo estdo preparados para receber
eles”

“Dificil, estamos preocupados na nossa falta,
como sera que eles vao ficar? Porque quando
eles estdo envelhecendo, nds pais temos que
ficar dependendo de outras pessoas.”

“Quem tem familia préxima devemos prepara-
los para nossa falta, ou também irmdos do
deficiente”

“Estava preparando minhas irmas, caso venha a
faltar. Peco que elas cuidem como se fosse eu”.

¢ Na morte de algum membro da familia, como fica a situacdo da

pessoa com deficiéncia?

¢ Quando a pessoa com deficiéncia comeca a envelhecer?

¢ As pessoas com deficiéncia ja pensaram no fato de que vao

envelhecer e qual é o desejo delas: continuar no ambiente

familiar ou morar em uma institui¢cdao para pessoas com

e multipla.

QUADRO 2 - Envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla

GRUPOS
Pessoas com deficiéncia intelectual
e multipla
Eu imagino a minha filha cuidando de mim. Eu
vou estar velha”.

“Deveria trabalhar a autonomia dos deficientes e
trabalhar a familia para ndo chegar no ponto de
ir para o asilo”

“Quando ficar velho quero morrer e n3o dar
trabalho para os outros. Os filhos ndo cuidam
dos pais... eles sentam os pés na bunda e pronto.
Ndo quero andar de bengala. Recebo beneficio
e minha mde me da alguns reais para gastar.
Trabalho na equoterapia na Apae. Quando ficar
velho quero morar na fazenda”.

deficiéncia ou mesmo em asilos?

No Quadro 2, fragmentos das repostas de cada grupo participante em
relacdo ao tema Envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual

Profissionais

“Temos consciéncia de que as pessoas com
deficiéncia também envelhecem e como tratar
disso em nossa APAE? N&s profissionais ndo
estamos devidamente preparados para esta
situacdo, mas daqui pra frente buscaremos
alternativas de melhoria de saude, passeios,
pilates, caminhadas, atendimento geriatrico,
qualidade de vida”.

“O ideal seria seguirmos os parametros da
Organizacdo Mundial de Saude”.

“E necessaria a elaborac3o de politicas publicas
voltadas para o envelhecimento das pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla”.




Inclusiao da Pessoa com Deficiéncia na Familia, na
escola e no mundo do trabalho

Foram propostas as seguintes discussdes:
¢ Como a familia extensa tem incluido seu membro com
deficiéncia?
e Existe discriminagao dentro da prépria familia?

e Como estd a inclusdo da pessoa com deficiéncia intelectual na
escola comum?

¢ Tem acontecido aprendizagem na escola comum?

¢ As pessoas com deficiéncia intelectual estdo sendo incluidas
pelos colegas e professores?

¢ A aprendizagem ocorre na escola especial da APAE?

* Onde o aluno com deficiéncia prefere estudar: na escola comum
ou na escola especial?

¢ Como estd a participacdo das pessoas com deficiéncia nas
empresas?

* A lei de cotas estd sendo cumprida para as pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla?

¢ As pessoas com deficiéncia preferem abrir mdo do BPC para
trabalhar no mercado formal?

¢ Qual a posi¢do da familia: apoiar a entrada nas empresas ou
preferem o Beneficio de Presta¢do Continuada?

A seguir fragmentos das repostas de cada grupo participante a respeito
da Inclusdo da pessoa com deficiéncia na familia, na escola e no mundo
do trabalho (Quadro 3):




QUADRO 3 - Inclusao da Pessoa com Deficiéncia na Familia, na escola e no mundo do trabalho
GRUPOS

Pessoas com deficiéncia

Profissionais

Inclusdo escolar — “Meu filho estudava numa escola regular ha dois anos e
ndo sabia escrever sequer seu nome, com dois meses na APAE, estd lendo
e escrevendo”.

“Acreditamos que deve haver a inclusdo sim, s6 que com responsabilidade,
como muitas vezes existe é o descaso, o preconceito”.

“Os que apresentam deficiéncia fisica é mais facil a adaptacgdo”.

“Seria o ideal desde que toda a estrutura educacional fosse revista: parte
fisica, recursos humanos, pedagdgicos”.

“E realidade hoje e é lei, mas infelizmente as escolas e os profissionais nio
estdo preparados para receber uma crianca com deficiéncia”.

“Porque também uma sala com 30 a 35 alunos realmente fica dificil a
crianca deficiente ter atencdo e também sdo desprezados pelos préprios
alunos. E as familias desses alunos ndo estdo preparadas para ensinar seu
filho a ter que respeitar as criangas especiais, e sdo tratadas com muita
diferenca”.

Inclusdo no mercado de trabalho e BPC — “Pessoa com deficiéncia tem
gue ter apoio da familia e do contratante e principalmente ter apoio do
grupo de trabalho, ou seja, dos funcionarios. Acreditar no seu potencial
de aprendizagem, eles tem capacidade tanto como outro funcionario
qualguer, porque eles ndo sdo diferentes, sé basta forca e vontade, isso
tem de sobra.”

“Abrir mdo do BPC — Beneficio de Prestacdo Continuada — para ser
inserido no mercado de trabalho, assim a pessoa vai se sentir valorizada
por produzir e receber por esse trabalho, isso faz com que eles crescam e
tenha responsabilidades e cumpram seus deveres com muita eficiéncia.”

“N3do estamos satisfeitos com o beneficio de prestacdo continuada, pois
esta lei a familia s6 recebe se tivermos em situagdo de miséria.”

intelectual e multipla
“N&o gostara de trabalhar, s ir a Apae”

“Deveria trabalhar minha m3e nao
permite”
“Como estudante comum, ndo tenho

vontade escola comum. As pessoas mexem
comigo, ndo me sinto a vontade. A APAE,
a professora mais atengdo. Escola comum
tem muitas criangas chatas”.

“Eundo gosto da escola, ficava na biblioteca
ou embaixo da arvore”.

“Os professores deixam a gente a vontade,
eles ndo ensinavam. Os professores da
APAE s3do 6timos ja estou aprendendo a

4

ler”.

“No ensino comum eles mentem que
ensinam, eu minto que aprendo. Eu ndo
apoio a escola de reforco da APAE. E
obrigacdo da escola comum. Se o governo
esta brigando pela inclusdo ele que dé o
reforco. A inclusdo acontece no dia a dia, a
autonomia é inclusdo”.

“E bom trabalhar ter o seu préprio dinheiro
do seu suor. Pagar suas coisinhas, sair com
os amigos. Eles vdo pagar todas as vezes?
Minha vida é boa trabalhando”.

“A pessoa com deficiéncia
sé devera abrir mdo de seu
beneficio quando o mercado
de trabalho oferecer a ela
garantias trabalhistas e o
governo também  garantir
0 seu retorno ao beneficio
caso nao haja uma adaptagao
adequada ao desenvolvimento
de suas atividades.”




Qualidade dos servicos prestados pelas Apaes

Foram propostas as seguintes discussdes:

¢ O deficiente tem a oportunidade de participar das decisGes em familia, fazer suas escolhas ou tomar suas préprias decisées?

¢ Como esta a qualidade dos servicos oferecidos pelas Apaes?

Abaixo seguem fragmentos das respostas de cada grupo participante:

QUADRO 4 - Construcao da autonomia e independéncia da pessoa com deficiéncia e qualidade dos servicos

prestados pelas Apaes

GRUPOS

Pessoas com deficiéncia intelectual
e multipla

amor e dedica¢do com quem tratam e trabalham | amigos”.
com nossos filhos”.

“E a felicidade com que as criangas ficam nas
entidades”.

“Queriamos também, parabeniza-los por tudo | “Gosto do trabalho, os profissionais tratam bem, | “Com a inovag¢do dos programas de autogestao
que fazem com nossos filhos, pela paciéncia, pelo | tém paciéncia, gosto dos professores, tenho | e autodefensoria as Apaes terdo mais subsidios

Profissionais

para proporcionar aos nossos alunos melhores
tomadas de decisdes em suas vidas e levar
as familias uma modificacdo e adequagdo de
comportamento.”

2.3 RECOMENDACOES DO FORUM ESTADUAL

As recomendacOes, abaixo transcritas, traduzem uma analise das
perspectivas das familias, dos autodefensores e dos profissionais.

Tema: Vida Afetiva e Sexual

RECOMENDACOES DA FAMILIA

¢ Os familiares necessitam do apoio da Apae para orientar os
filhos com relagdo a sexualidade.

¢ A familia, junto com a Apae, deve orientar as pessoas com
deficiéncia para evitar abusos sexuais.

¢ A familia deve apoiar os filhos com relagao a vida afetiva.

RECOMENDAGOES DOS AUTODEFENSORES

¢ As pessoas com deficiéncia querem ter o direito de namorar,
casar e ter filhos.

¢ As pessoas com deficiéncia devem ser orientadas por
profissionais da Apae e/ou da rede parceira com o apoio e
permissdo da familia.




¢ Os pais devem proporcionar autonomia e independéncia para os
filhos.

¢ As pessoas com deficiéncia querem que os pais conversem sobre
afetividade e sexualidade com elas.

¢ As Apaes devem criar parcerias com profissionais especializados
na area da sexualidade para atender as pessoas com deficiéncia
e suas familias.

¢ As pessoas com deficiéncia querem mais oportunidades de
trabalho para poderem fazer escolhas e assumirem o casamento
com responsabilidade e independéncia financeira.

¢ A orientagdo sexual deve comecar na familia.

RECOMENDAGOES DOS PROFISSIONAIS

e Solicitam a capacitacdo para orientar os pais e as pessoas com
deficiéncia.

¢ Propde trabalhar em conjunto com a familia e com as pessoas
com deficiéncia o tema vida afetiva e sexualidade.

Tema: Envelhecimento

RECOMENDAGOES DA FAMILIA

¢ Criacdo de casas apoio, administradas pelas Apaes, com o apoio
do poder publico,onde as pessoas com deficiéncia possam ser
atendidas na fase de envelhecimento.

¢ O beneficio de prestagdao continuada deve ser para todas as
pessoas com deficiéncia, independentemente da renda per
capita familiar.

¢ As Apaes devem organizar servicos que promovam o
envelhecimento sauddvel das pessoas com deficiéncia.

e Criacdo de programas que contemplem as atividades funcionais,
sociais e da vida pratica que promovam a autonomia.

RECOMENDAGOES DOS AUTODEFENSORES

¢ As pessoas com deficiéncia querem autonomia e independéncia
para terem melhor qualidade de vida quando chegarem na fase
de envelhecimento.

¢ As Apaes devem organizar servigos para as pessoas com
deficiéncia em fase de envelhecimento, servigcos que incluam as
familias e que promovam atividades de melhoria da qualidade
de vida, com atividades fisicas, laborais, orientacdes sobre dieta,
etc.

¢ As casas de apoio podem ser sustentadas também com o
beneficio de prestacdo continuada dos moradores.

¢ Desde cedo, conscientizar a familia de que quando a pessoa com
deficiéncia envelhecer, ela deve permanecer, preferencialmente,
com a sua familia.

RECOMENDAGAO DOS PROFISSIONAIS

¢ Os profissionais querem politicas publicas especificas para
apoiar os programas voltados para as pessoas com deficiéncia
intelectual em fase de envelhecimento.

Tema: Inclusao — na Familia, na Escola, no Mundo do
Trabalho

RECOMENDACOES DA FAMILIA

¢ As familias devem receber mais informagdes sobre a deficiéncia
de seus filhos para melhor aceitagao da deficiéncia e melhor
conhecimento de seus direitos.




¢ Deve haver agGes de informacdo e conscientizagao, que
esclarecam sobre a capacidade e a qualificacdo da pessoa com
deficiéncia para o desempenho das fung¢des no trabalho.

¢ A familia quer ter o direito de escolher encaminhar os seus filhos
para a escola comum ou especial.

RECOMENDAGOES DOS AUTODEFENSORES

¢ Oportunidade de trabalho para as pessoas com deficiéncia
dentro da prdpria instituicao Apae.

¢ As pessoas com deficiéncia devem ter oportunidade de
trabalhar.

¢ Pessoas com deficiéncia querem o apoio da Apae e dos
familiares para serem verdadeiramente incluidas.

¢ As pessoas com deficiéncia querem ter o direito de escolher
trabalhar ou ndo trabalhar e querem o direito de ir para a escola
comum ou para a escola especial.

RECOMENDAGOES DOS PROFISSIONAIS

¢ Os profissionais das Apaes, as pessoas com deficiéncia e os
familiares em parceria devem realizar a¢des de inclusdo na
sociedade de modo geral. E preciso apresenta-los a sociedade,
mostrar que sdo iguais em direitos.

¢ As Apaes devem promover orientacao juridica de como, quando
e onde buscar os direitos das pessoas com deficiéncia.







3 PROGRAMA DE AUTOGESTAO,
AUTODEFESA E FAMILIA

A pessoa com deficiéncia intelectual e multipla quando ndo consegue
ser ouvida ou sequer levada a sério conforma-se e acomoda-se numa
situacdo de dependéncia que, longe de ser positiva, leva a infantilizagdo
extremada, transformando homens e mulheres em eternas criangas,
cuja educacgédo fica restrita a atividades sem qualquer significado ou
utilidade, numa ac¢do educativa indcua e improdutiva (FENAPAES, 2009).

Assim, diante dessas consideracbes, observamos que a crise dos
paradigmas que vem ocorrendo desde final do século no interior do
sistema educacional relativo as pessoas com deficiéncia tem provocado
umamudancgadevisdaode mundo e das pessoas que constituem o universo
dos sujeitos participantes do processo, fazendo surgir o paradigma do
empowerment (que alguns traduzem como “empoderamento”).

Precisamos, entdo, mudar nossa mentalidade, nossa maneira de atuar
em relagdo as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, sejam elas
filhos, alunos, usudrios de servicos e amigos, deixando que cada vez
mais eles tomem a palavra, que expressem seus desejos, e descubram,
por meio de seus fracassos e derrotas, a melhor maneira de fazer com
gue seus direitos sejam respeitados (GLAT, 2004).

¢ Os resultados dos féruns apontam para trés constatagdes que
a rede das Apaes tem que considerar na estruturagao dos seus
Servigos:

¢ As pessoas com deficiéncia intelectual e multipla ndo participam
da definicdo das suas necessidades dentro das Apaes;

¢ A familia ndo estimula sua autonomia e independéncia;




Os profissionais das Apaes ndo escutam as pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla e sua familia para um melhor conhecimento das
necessidades dessas pessoas.

Como consequéncia direta desses trés fatores, observamos que os
servicos nas Apaes precisam ser estruturados com metodologias
e estratégias adequadas para o desenvolvimento da autonomia e
independéncia da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla.

Diante das reflexes acima, fica evidente que a rede das Apaes necessita
estruturar uma proposta de trabalho que traga como centralidade a
escuta da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla e sua familia.

A Apae precisa prepara-la e também a 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 (BATISTA; FRANCA, 2007).

As acOes desenvolvidas por esse programa devem valorizar a pessoa
com deficiéncia intelectual e multipla e sua familia, conhecendo suas
necessidades, dificuldades e aspiracbes, construindo estratégias para
incentivar o exercicio da autonomia e independéncia. Sao elas:

¢ Capacitar a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla e sua
familia, dando-lhes voz e incentivando sua participacdo ativa na
Apae.

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

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

3.1 AREA DE ATUACAO

O programa tem trés eixos de atuacdo interligados: um direcionado para
acGes de autogestdo, outro direcionado para acGes de autodefesa e por
fim um direcionado especificamente para o apoio as familias.

3.2 ACOES DE PROMOCAO DA AUTOGESTAO
DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E
MULTIPLA

O principio bdsico desse eixo de atuacdo é que todos os individuos tém
o direito de fazer suas op¢des e tomar decisdes sobre sua vida, e fazer
com que sejam respeitadas. Mais ainda, todos tém o direito de errar, e
aprender com seus erros (GLAT,2004). A base da autogestdo € valorizar
em primeiro lugar a pessoa e n3o ver a deficiéncia. E preciso combater a
segregacao, a rotulacdo e a superprotecao.

As pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, independentemente
da intensidade do apoio que necessitem, ou seja, do seu grau de
comprometimento, podem e devem aprender a fazer escolhas, a
expressar pensamentos e desejos e promover a defesa de seus direitos.

Necessitam que desde a infancia Ihes sejam dadas oportunidades de
expressdo e escolhas, bem como as corretas nocdes de limites para a

vida em grupo, na sociedade.

Esse eixo do programa deve ser desenvolvido em todo o ciclo de vida
da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla como descrito abaixo:

3.2.1 Infancia

As primeiras a¢des de autogestdo acontecem desde o nascimento.
Segundo Batista e Franga (2007), a familia, que é o primeiro grupo social




no qual somos recebidos, é o primeiro espaco de aprendizagem, de
comportamentos, valores e conhecimentos acerca do mundo, que o ser
humano tem, a oportunidade e o direito de usufruir.

A familia tem que compreender a importancia de sua postura e precisa
ser apoiada. O momento da avaliagdo multidimensional* é uma forma de
comecar a apoiar a familia. Essa avaliagdo tem como propdsito conhecer
as familias, reconhecer as potencialidades do filho, esclarecer as dreas
de necessidade de apoio, ao invés de se focarem nas limitacgoes.

As acOes 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 da crianga, uma vez que as atividades realizadas nos
atendimentos deverdo ser complementadas em casa para o melhor
desenvolvimento da crianga com deficiéncia intelectual e multipla.

3.2.1.1 Objetivo

Promover plena autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual
e multipla na infancia, com ag¢des que estimulem as habilidades de
linguagem, socializagdo, motricidade, habilidades afetivas e cognitivas.
Sdo as primeiras oportunidades dadas a crianga para o desenvolvimento
do conhecimento de si mesma, do ambiente a sua volta, oportunidades
de interagir, escolher, entender os limites, modificar a si e o seu meio.

4 Avaliagdo da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla considerando as cinco dimensdes
propostas pela Associagdo América de Deficiéncia Intelectual e Desenvolvimento (AADID)

3.2.1.2 Metodologia

Todos os atendimentos oferecidos pelas Apaes tém como finalidade
o desenvolvimento integral de seus usudrios (FENAPAES, 2011)
considerando o ciclo de vida da pessoa com deficiéncia intelectual e
multipla, entdo, todos os profissionais devem desenvolver a¢cdes que
promovam a autogestao dessas pessoas e sua familia. Essas acbes devem
ser realizadas dentro dos outros programas ja desenvolvidos nas Apaes
por meio de projetos que tém como centralidade o desenvolvimento da
identidade da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla.

3.2.1.3 Exemplos de Projetos
PROJETO VESTIR — AUTOGESTAO NAS ATIVIDADES DE VESTUARIO

A pessoa apoio permite que a crianga participe do vestir e do despir,
aprendendo a vestir pegas mais simples, a escolher as roupas no guarda-
roupa. No momento de comprar, deve ser informada sobre a adequacgao
das roupas para o frio, o calor, festas e brincadeiras em casa, etc. — as
grandes escolhas comecam com pequenas escolhas. E preciso dar
oportunidades na rotina do dia a dia para a crian¢a aprender e exercer
o direito de escolha.

PROJETO DE BRINCAR — AUTOGESTAO NAS ATIVIDADES LUDICAS

Permitir que a crian¢a conhega desde cedo os movimentos que seu
corpo é capaz de realizar, as brincadeiras e jogos que lhe agradam e que
ndo lhe agradam, seu nome, sua imagem no espelho, seus limites, o
gue ela pode e o que nao pode fazer, desenvolvendo assim o inicio de
sua identidade. Valorizar as novas conquistas motoras — como comer,
sentar, andar, falar, apontar, etc — conquistas de comunicagao e sociais,
proporcionando que a crianga construa seu autoconceito positivo, que
estimula seu progresso e a motiva a vencer novos desafios.




3.2.2 Adolescéncia

Na fase da adolescéncia, as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla
tendem a desafiar figuras de autoridade, a se autoafirmarem através
da rebeldia e oposicdo, tém muita energia e disposicdo e curiosidade
acerca da afetividade e sexualidade.

3.2.2.1 Objetivo

e oportunizar a troca com seus pares, aprender e ensinar, ajudar
e ser ajudado nas agGes do dia a dia através de vivéncias com
pessoas que tém interesses parecidos;

¢ fazer com que os assuntos, as conversas, as duvidas, as
perguntas sejam comuns a todo o grupo;

e evitar a infantilizagdo;

¢ possibilitar o despertar do interesse de preparagdo para
atividade laboral;

e possibilitar a adequagdao do comportamento frente as demandas
sociais esperadas para a adolescéncia.

3.2.2.2 Metodologia

Os temas propostos devem ser do interesse do adolescente e devem
ser contextualizados de forma pratica e com imagens para que a
aprendizagem aconteca. Temas distantes de seu contexto ndo despertam
seu interesse e nao proporcionam aprendizagem significativa para a
vida, tendo também como centralidade a questdo da identidade.

3.2.2.3 Exemplo de projeto

PROJETO CONHECER - AUTOGESTAO NAS ATIVIDADES DE
AUTOIMAGEM

A pessoa apoio propde dindmicas e dramatizagbes que trabalhem os
papéis e esteredtipos com relacdo ao masculino e feminino: mitos e
tabus, namorar e ficar, constituicdo da prépria familia, direitos e deveres,
maternidade e paternidade responsavel.

PROJETO AFETIVIDADE 1

Propiciar as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla conteludos
relacionados as formas de relacionamento humano, diferenca de
géneros, transformag¢des no corpo, métodos contraceptivos, doengas
sexualmente transmissiveis, dentre outras.

PROJETO DE EDUCAGCAO VOCACIONAL

Favorecer a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla as descobertas
de suas habilidades e seus interesses laborais. Elaborar junto com a
pessoa com deficiéncia intelectual e multipla seu curriculo apresentando
suas habilidades e experiéncias. Ajudd-lo a conhecer o mundo do
trabalho e suas inovagdes.

3.2.3 Vida Adulta

3.2.3.1 Objetivo

Desenvolver a¢bes que proporcionem a formag¢do da cidadania da
pessoa com deficiéncia intelectual e multipla levando a assumir a sua
identidade e gerindo a sua vida.




3.2.3.2 Metodologia

Deve-se criar novas possibilidades para o desenvolvimento integral
da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla, para a melhoria da
qualidade de sua vida, favorecendo seu desenvolvimento pessoal,
suas relagdes interpessoais e promovendo sua inclusdo na sociedade.
A metodologia deve favorecer suas condicGes para tomar decisdes,
realizar atividades de sua prdpria escolha e se responsabilizar por elas,
dando-lhe o direito de gerenciar varios aspectos da sua vida, desde
habilidades basicas de alimentacdo, autocuidado, vestudrio até a
ampla defesa de seus direitos politicos (voto) e formacdo da prépria
familia, consolidando-se a identidade como sujeito.

3.2.3.3 Exemplo de projeto
PROJETO CIDADAO

Trata-se do desenvolvimento do autoconhecimento e conhecimento da
propria deficiéncia: identificacdo de suas fraquezas, potencialidades,
interesses.

Busca o reconhecimento da importancia de a prdpria pessoa conhecer
sua deficiéncia e suas dificuldades: onde, quando e como vai precisar
de ajuda e apoio; conseguindo expor a situa¢do aos outros com clareza.

Saber fazer uso de documentos de identificacdo e de indicagdes sobre
enderegos e telefones de contato, pessoas a serem acionadas em caso
de necessidade. Conhecer a importancia e fungdo de documentos
basicos — certiddo de nascimento, carteira de identidade, CPF, carteira
de trabalho, carteira de habilitagao, titulo de eleitor.

PROJETO AFETIVIDADE 2

Desenvolver temas com as pessoas com deficiéncia intelectual e
multipla, tais como: a formacdo da prdpria familia, formas de evitar o
abuso e a violéncia sexual, entre outros.

3.2.4 Envelhecimento

A expectativa de vida da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla
tem aumentado como acontece com as pessoas em geral. Isso se deve
a evolugdo na drea da saude e melhoria das condicGes de vida. A Apae,
enquanto instituicdo de defesa de direitos, tem que se adaptar e estar
preparada para essa nova realidade. O envelhecimento da pessoa com
deficiéncia intelectual e multipla, porém, pode acontecer mais cedo e com
perdas mais acentuadas das condicdes fisica, cognitiva e de memodria.

Nessa fase do ciclo de vida é necessario um envolvimento de outros
membros da familia para assumir e apoiar a pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla em processo de envelhecimento, uma vez que
nessa fase os pais ja se encontram idosos ou falecidos, portanto, sem
condicGes de dar esse suporte.

3.2.4.1 Objetivo

Promover a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia intelectual e
multiplaem processo de envelhecimento através de agées que promovam
salde e que desenvolvam a maxima autonomia nas habilidades de vida
diaria e pratica, inclusdo nas atividades sociais, culturais e educativas.

3.2.4.2 Metodologia

Trata-se de um trabalho multidisciplinar para pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla que necessitam de apoio extensivos e/ou




generalizados nas areas de saude, motora, ocupacional, sensorial,
cognitiva, alimentar, autocuidado, na vida em familia e em sociedade.

Por meio de ambiéncias planejadas, atividades semanais prdprias
sdo programadas e organizadas em conjunto com os setores de
assisténcia social, terapia ocupacional, educativos, psicologia, nutricdo,
enfermagem, fonoaudiologia e fisioterapia.

As ambiéncias tém uma sequéncia do simples para o complexo e
procuram incrementar o nivel de dificuldade das tarefas segundo o
progresso alcancado. O espago tem que ser o mais similar possivel das
situacGes reais e tem os seguintes objetivos:

¢ Oferecer ambiente adequado e estimulador ao desenvolvimento
da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla;

¢ Promover ou manter a higienizagao corporal e bucal;

e Realizar atividades fisicas, conforme a indicagdo, para manter a
mobilidade articular, para evitar contraturas musculares, facilitando
a movimentagdo espontanea, o equilibrio e a locomogao;

¢ Estimular o desenvolvimento da percepgao sensorial, através
de atividades e vivéncias proprioceptivas, cinestésicas, tateis,
visuais, auditivas, gustativas e olfativas;

¢ Proporcionar a integracgdo social, ampliando o convivio, além do
ambiente familiar.

3.2.4.3 Ambiéncias
PROJETO AMBIENCIA: CORPO E MOVIMENTO
Objetivo geral: Proporcionar desenvolvimento adequado, compativel

com as potencialidades de cada individuo e com sua faixa etdria,
buscando manter e intensificar o movimento corporal.

Objetivos especificos:
¢ Desenvolver as habilidades necessdrias para a higiene pessoal;
¢ Adquirir autonomia pessoal para colocar e retirar roupas;

¢ Desenvolver habitos necessarios para comer e beber
independentemente;

* Planejar e preparar alimentos e refei¢des;
¢ Limpar e organizar o ambiente;
¢ Demonstrar iniciativa em situag¢des de perigo;

¢ Desenvolver atividades fisicas que propiciem melhorias no
equilibrio e na locomogao;

¢ Desenvolver a autonomia e independéncia.
PROJETO AMBIENCIA: BEM VIVER

Objetivo geral: Oferecer atividades que melhorem o desempenho
funcional e a autoestima, com atividades que desenvolvam as
capacidades cognitivas e visomotoras.
Objetivos especificos:

* Classificar, sequenciar e combinar objetos;

e Conhecer e saber utilizar os instrumentos e ferramentas das
ambiéncias;

¢ Desenvolver a criatividade;
¢ Descobrir habilidades manuais;

¢ Desenvolver a comunicagdo alternativa para favorecer a
expressao;

¢ Estimular espaco sensério-motor.




¢ Desenvolver atividades de jardinagem
PROJETO AMBIENCIA: VIVENCIAS

Objetivo geral: Desenvolver habilidades sociais através de atividades e
praticas socioculturais que trazem conhecimento global que favoreca a
inclusdo social.

Objetivos especificos:

* Desenvolver habilidades de observagao, recepgao e escuta para
comunicar- se com outras pessoas;

¢ Aprender a dar informacGes apropriadas sobre si e sobre o
ambiente em que vive;

¢ Desenvolver a habilidade de autoexpressao e saber dar respostas
aos outros;

¢ Manter didlogo com outras pessoas;

¢ Estimular o desenvolvimento da autoestima;

¢ Trazer informagdes sociais num ambiente de descontragdo.
¢ Participar de eventos culturais e de lazer.

¢ Desenvolver atividades arte-educativas

3.2.4.4 A familia e o processo de envelhecimento do
filho

As familias que hoje tém filhos com deficiéncia intelectual e multipla com
idades superiores a 30 anos estdo presenciando o seu envelhecimento.
Os pais encontram-se envelhecidos, muitos ja falecidos.

Com os pais envelhecidos, ou ja sob a responsabilidade dos irmaos,
torna-se premente o trabalho intensificado com suas familias, visando

ao envelhecimento sauddvel da pessoa com deficiéncia intelectual
e multipla, a manutencdao de suas habilidades, a conquista de maior
autonomia e independéncia, a participacgdo efetiva no cotidiano familiar,
ao respeito as suas opinides e desejos, a ampliacdo de seu circulo social.

Dessa forma, precisa-se realizar agbes que envolvem os membros da
familia para favorecer a inclusdo no prdéprio grupo familiar.

AcgOes propostas para a familia:
¢ Grupo de irmao;
e Agéncia Juridica;
¢ Qualidade de vida;

¢ Escola de Pais.

3.3 ACOES DE PROMOCAO DA AUTODEFESA
DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E
MULTIPLA

Na atualidade o maior numero de pessoas nos Estados Unidos
que exercem a fungdao de autodefensores é composto por pessoas
com deficiéncia intelectual e multipla. As pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla sdo, em alguns casos, pessoas que necessitam
de apoios extensivos ou generalizados, ou seja, com maior grau de
comprometimento.

Dessa forma, o movimento de autodefesa ndo pode ser limitado as pessoa
com deficiéncia intelectual e multipla que necessitam de apoios limitados,
ou seja, com menor grau de comprometimentos (FENAPAES, 2009).

Diante disso, os Grupos de Autodefensores fazem parte de um processo
desenvolvido pelas Apaes que visa a ampliacdo da participagdo da




pessoa com deficiéncia intelectual e multipla nas questdes de gestao
institucional e na representatividade da Apae em outros ambientes
institucionais, principalmente nos Conselhos (municipal, estadual e
nacional) da Pessoa com Deficiéncia.

3.3.1 Objetivo Geral

Capacitar a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla sobre os seus
direitos e deveres enquanto cidaddo, levando a pensar, opinar, discutir,
buscar solucdes e elaborar conceitos.

3.3.2 Objetivos Especificos

¢ Instrumentalizar e valorizar a pessoa com deficiéncia intelectual
e multipla assegurando-lhe o exercicio da cidadania, ou seja, o
controle sobre as decisdes que Ihe afetam, como politicas que
influenciam sua vida e programas estabelecidos para atender
suas necessidades.

¢ Promover nela conhecimentos para que seja proativa e saiba
influenciar a organizagdo dos programas das Apaes para
atenderem melhor suas necessidades no sentido de modificar e
transformar sua vida.

Apoiar a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla para
assumir fungdes efetivas tanto na sua vida pratica, como na sua
vida em sociedade.

3.3.3 Metodologia

A metodologia sera desenvolvida por meio de um Projeto intitulado
Escola de Formacgdo de Autodefensores que terd carga horaria minima
de 4 (quatro) horas semanais, contelddo programatico, controle
de frequéncia, avaliacdo da aprendizagem e periodo de duracao
preestabelecido, no minimo 1 (um) ano.

As turmas de Formacdo de Autodefensores serdo compostas por, no
maximo, 10 (dez) pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, com a
idade minima de 16 anos e que tenha desenvolvido a competéncia social.

Esses educandos serdo capacitados pela Escola de Formacgdo de
Autodefensores das Apaes e poderdo concorrer para serem O0s
representantes na Diretoria Executiva das pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla®.

Conteldo programatico:
¢ Relacdo da sociedade com a pessoa com deficiéncia;
¢ Conceito e causas da deficiéncia intelectual e multipla;

¢ Conhecendo a legislagdo nas areas de educagao, saude, trabalho,
assisténcia social, lazer, acessibilidade, entre outros.

¢ Participacdo nos Conselhos de Defesa de Direitos;
e Histdria do Movimento Apaeno;

e Estrutura e organizagao dos servigos das Apaes.

3.3.4 Funcao do Autodefensor

Defender os interesses e direitos das pessoas com deficiéncia intelectual
e multipla em varias instancias, interna e externamente a instituicdo
como por exemplo, ser o represente da Apae no Conselho Municipal
da Pessoa com Deficiéncia e em outros conselhos de defesa de direitos.

3.3.5 Resultados esperados com a formacao dos
Autodefensores

e Lideranga e iniciativa;

e Facilidade de elaborar e expressar ideias;

° Consultar Regimento Interno das Eleigdes de Autodefensores




¢ Habilidade de relacionar-se em grupo;
¢ Boa relagdo com os colegas

* NocOes basicas acerca da legislagdo da pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla.

3.3.6 Autoavaliacao e avaliacao

Os educandos avaliam o que é bom e o que é ruim com a finalidade de
desenvolver andlise critica sobre sua propria atuagao.

As avaliagbes dos temas discutidos devem ser realizadas com os
educandos para se conhecer o grau de entendimento e de aprendizagem
dos conteludos programaticos. Essas avaliacdes podem ser feitas por
meio de trabalhos em grupo, dramatizacdo, debates, discussoes,
colagem, dentre outros.

Acompanhar os educandos por meio de conversas com os colegas e com
outros profissionais, observando a frequéncia aos outros programas, a
pontualidade, a relacdo com os colegas, o didlogo, o respeito as regras,
a postura e o comportamento na instituicao, etc.

3.3.7 Pessoa apoio — o que significa?

A pessoa apoio devera funcionar como mediador e estimulador
do protagonismo da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla
propiciando formacao critica e reflexiva que possibilite o encorajamento
para a defesa dos seus direitos.

Assim, diante disso, essa pessoa apoio devera conhecer o funcionamento
da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla, além de acreditar e
reconhecer suas potencialidades e limitacGes. As pessoas apoio devem
utilizar linguagem simples e objetiva e exercitar a capacidade de escuta.

Quando essa pessoa apoio exerce adequadamente a sua fungdo, teremos
como resultado a melhoria da funcionalidade da pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla nos diversos ambientes.

3.4 ACOES DE APOIO AS FAMILIAS

Nos ultimos anos a familia vem apresentando mudangas na sua estrutura
organizacional. Hoje é comum observarmos familias geridas somente
por maes ou pais (BATISTA; FRANCA, 2007); nas Apaes, o matriarcado é
a configuragdo mais comum.

A familia segundo Buscaglia (1997, p.78):

[...] desempenha importante papel na determinag¢éo do comportamento
humano, na formagdo da personalidade, no curso da moral, na evolugdo
cognitiva e social, no estabelecimento da cultura e das instituigbes. Como
influente forga social, ndo pode ser ignorada por qualquer pessoa envolvida
no estudo do crescimento, desenvolvimento da personalidade ou do
comportamento humano.

Essa importancia da familia como nucleo social primario que propicia
condicBes bdasicas de amor, apoio ao crescimento, maturacdo e
integracdo social, faz com que seja fungdo indispensavel da instituicao
envolvé-la em todas suas a¢des, sendo indispensdvel que a instituicao se
abra para necessidades da familia, estabelecendo relagdes de confianga
entre Apae, profissionais, pessoas com deficiéncia intelectual e multipla
e familia (FENAPAES, 1997).

3.4.1 Objetivo geral
Apoiar a familia para a sua participagao qualificada na institui¢ao visando

a adequacdo dos programas ofertados de acordo com os anseios e as
necessidades dos seus filhos.




3.4.2 Objetivos especificos

* Promover boa intera¢do da familia com a pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla na busca de um ambiente estimulador,
saudavel, seguro e acolhedor;

Capacitar a familia em questdes de deficiéncia, legislagao,
direitos e deveres. A medida que os familiares se tornam mais
bem informados, passam a exigir que as leis sejam cumpridas,
vdo se tornando capazes de defender os direitos das pessoas
com deficiéncias graves, que ndo podem, por si mesmas,
defender seus direitos;

Orientar e apoiar as familias na solu¢ao de problemas e na busca
de oportunidades que proporcionem desenvolvimento efetivo e
melhoria da qualidade de vida;

Apoiar a familia no desenvolvimento da autonomia e
independéncia da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla;

Incentivar os pais (responsdveis e familiares) a buscarem novas
realizagdes e conquistas que ampliem seu potencial e os leve a
contribuir com a manutencdo da familia;

¢ Apoiar os pais na construcdo da prépria identidade: como pais
enguanto pessoas, Como pais engquanto pais e como pais de
pessoas com deficiéncia;

¢ Mediar conflitos: familia versus profissionais, familias versus
pessoas com deficiéncia intelectual e multipla; familia versus
Apae.

3.4.3 Metodologia

Criar espacos (grupo de irmaos, grupo de mdes, rodas de conversa,
oficinas de geracdo de renda) onde os familiares podem expressar seus
sentimentos e pensamentos para serem apoiados e orientados em
suas necessidades gerais e especificas. Utiliza-se linguagem acessivel
e exemplos praticos para que possam de fato compreender o que é

transmitido. A medida que a escuta é feita, os trabalhos de apoio s3o
planejados.

Seguem alguns exemplos de projetos que podem fazer parte desse
programa:

3.4.4 Exemplos de Projetos
Ac¢ao Emergencial

A assisténcia social realiza um trabalho com as familias para conhecer
sua situacdo de vulnerabilidade social e planejar a¢gdes que possibilitem
o resgate dessa familia dessa condicdo fornecendo, por exemplo, cestas
basicas as familias mais carentes.

Agéncia Juridica

O Programa de Autogestdo, Autodefesa e Familia encaminham maes e
familiares para atendimentos na Procuradoria Juridica da Apae, onde
sdo orientados por advogados sobre varios temas relativos a defesa de
direitos das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla.

Bem-Estar

Melhoria da qualidade de vida dos familiares com a¢Ges realizadas em
parcerias com outros programas promovendo encontros semanais com
alongamento, expressao corporal, danca e atividades culturais.

Escola de Pais

O objetivo é criar, para os pais, um espaco de aprendizagem e

conhecimento e a troca de experiéncias para orienta-los, capacita-los
para se tornarem mais auténomos e eles préprios buscarem recursos




na rede de protecdo social para a defesa dos direitos de seus filhos com
deficiéncia.

Grupos de Irmaos

Com o nascimento de uma crian¢a com deficiéncia é bem provavel que
os pais figuem t3o abalados pelo acontecimento que esquegcam que
tém outros filhos e ndo tentem explicar o que esta ocorrendo. Isso pode
acontecer por dois motivos: por falta de condigdes emocionais dos pais
em falar sobre o ocorrido que eles mesmos ndao entendem muito bem e
tém dificuldades em aceitar ou por acharem que os outros filhos ainda
sdo criangas para entenderem o que estdao sentido (ARDORE; REGEN;
HOFFMANN, 2008).

Diante desse fato, o Grupo de Irmdos de pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla tem o objetivo de fortalecer a relagdo fraterna,
favorecer o entendimento da deficiéncia e o conhecimento do
movimento apaeano. E o resgate da participacdo da familia nas vérias
instancias da instituicao.

3.5 ACOMPANHAMENTO, MONITORAMENTO E
AVALIACAO DO PROGRAMA

O Movimento Apaeano expressa uma crescente demanda pela
melhoria da qualidade dos servicos que presta ao usuario, as familias
e a sociedade. Parte importante dessa melhora passa por compreender
mais claramente e aperfeicoar aquilo que faz. O acompanhamento,
0 monitoramento e a avaliagdo dos programas colaboram com esse
propdsito (FENAPAES, 2008).

A Politica de Acompanhamento e Monitoramento do Movimento
Apaeano, publicada em 2008 pela Federa¢do Nacional das Apaes, traz
as orientagdes iniciais para a efetivacdo desse processo.

Uma metodologia que a Apae de Belo Horizonte esta utilizando para
esse processo de acompanhamento, monitoramento e avaliagdo do
Programa de Autogestdo, Autodefesa e Familia é uma variante do
método etnogréfico, refere-se a Fotoetnografia, que é a descricdo de
determinadassitua¢des por meio deimagens, considerada mais profunda
que por meio de palavras. Imagens podem provocar lembrangas e
reflexdes que acabariam se perdendo (VERGARA, 2006).

Consiste no registro por meio de filmagem ou fotografia de momentos
de atividades em grupo. Registram-se momentos anteriores ao inicio
do processo e define-se a periodicidade dos demais registros com o
objetivo de avaliar a evolugdo do trabalho e os resultados alcangados.







4 CONSIDERACOES FINAIS

Durante muito tempo acreditou-se que as pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla ndo aprendiam, que as limita¢des se apresentavam
em todas as areas do desenvolvimento e em toda a sua vida. Hoje
sabemos que, com uma avaliagdo multidimensional de qualidade,
definem-se os apoios de que a pessoa necessita para desenvolver
sua capacidade e competéncia para aprender. Se a aprendizagem nao
acontecer, é porque a forma de ensinar ndo estd adequada e ndo porque
a pessoa com deficiéncia intelectual ndo consegue aprender.

A pessoa com deficiéncia intelectual e multipla deve ser valorizada por
suas ideias e por suas potencialidades, tanto pela familia como pelos
profissionais da instituicdo e pela comunidade que frequenta. Deve
ser apoiada até atingir a autogestdo e autodefesa em sua vida pessoal,
politica e social.

Todas as agdes, atendimentos e programas organizados para atender
as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla devem realmente ser
significativos em sua vida e devem apresentar resultados positivos.

Este programa deve contribuir para que os profissionais e as familias
das pessoas com deficiéncia, ao adquirirem conhecimento sobre a
deficiéncia e sobre a pessoa, consigam transpor a barreira dos rétulos e
dos mitos e possam transformar a imagem das pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla.
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