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INICIANDO NOssA CONVERSA...
FILHOS COM DEFICIENCIA: ESCOLA? REABILITAGAO? TRABALHO? ESPORTE? LAZER?
PAIS E FAMILIARES, E HORA DE CONVERSAR SOBRE 1550!
Esta cartilha foi escrita para orientar os pais nas questdes relativas ds necessidades
especidis de seu filho com deficiéncia, assumindo uma atitude ativa na direcdo da prépria
vida e da vida de seus filhos, participando das escolhas e decisdes, especialmente quanto ao

processo educacional,

Esperamos, assim, estar contribuindo para a construgio da cidadania das criangas com
deficiéncia e de suas familias.

Yocé que é pai ou mae
de uma crian¢a com
deficiéncia ja deve ter
owvido falar em educa-
¢do inclusiva, inclusdio
social ou sociedade in-
clusiva.

O que isso vem a ser, exata-
mente, e o que tem a ver com
seu papel de pai ou mde?
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A idéia de uma sociedade inclusiva nasceu da unido de forcas de pessoas, no mundo todo.
Na drea da atencdo ds pessoas com deficiéncia, elas préprias, seus amigos e familiares
tiveram um papel fundamental, organizando grupos para cobrar da sociedade a garan-
tia de seus direitos. Esses direitos referem-se d educacdo, & sadde, do trabalho, ao
esporte e do lazer.

Representantes desses grupos participaram ativamente do processo da formulacdo da
Constituicdo de 1.988 e isso fez com que o Brasil fosse um dos paises com uma legislagdo,
reconhecidamente mais avangada, na drea de atencdio ds pessods com deficiéncia.

No entanto, o desafio é transferir esses direitos, do papel para a vida didria dessas
pessods. Trata-se de construir prédios que facilitem o ir e vir de todos, escolas capacitadas
para receber alunos com deficiéncia, serviGos de sadde com profissiondis para atender
essas pessoas. Tudo isso deve ocorrer do mesmo tempo em que se desenvolvem acdes para
prevenir as deficiéncias. O mercado de trabalho, também deve se abrir dos profissionais
com deficiéncia, entre outras medidas.

Em uma sociedade inclusiva, as diferengas sociais, culturais e individuais sdo utilizadas para
enriquecer as interacdes e a aprendizagem entre os seres humanos. Trata-se de uma
mudanga profunda no comportamento e na atitude das pessoas. No caso especifico das
pessods com deficiéncia, promover a compreensdo da diversidade é a forma mais coerente
de favorecer a inclusdo social e a aprendizagem dessas pessods.

Mas, para mudar essa atitude é necessdrio o envolvimento direto das familias e que esse
processo de mudanga seja iniciado por elas, uma vez que a formagdo do cidaddo comeca em
casa. E na familia que stio desenvolvidos valores, hdbitos e idéias sobre as coisas e o mundb.
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E na familia que aprendemos a nos relacionar com os outros. Portanto, a construgdo dessa
sociedade inclusiva comeca nas familias. Os pais e as préprias pessoas com deficiéncia sto
seus principdis dgentes.

Entretanto, ainda hoje, a maioria da nossa populacio ndo estd acostumada a participar
ativamente de reunides em igrejas, escolas e outras associacdes da comunidade. Isso faz
com que ds pessods se isolem e muitos assuntos deixem de ser discutidos. No caso da
chegada de uma crianca com deficiéncia, a falta de informacdes da familia é ainda maior:
Muitos pais ndo sabem como agir nem decidir o que é melhor para os filhos, deixando para
médicos, professores, terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas essa responsabilidade.

Assim, numa sociedade inclusiva, a relagdio dos profissionais com os familiares deve ser de
cooperagdo, juntos na direcdo do atendimento ds necessidades especidis da crianga. Os
objetivos a serem alcancados e ds decisdes a serem tomadas devem ser discutidos entre
todos os envolvidos. Cabe dos profissiondis esclarecer todos os passos dos atendimentos
que vdo ser redlizados e o que vai acontecer. A decisdo dos familiares deve estar baseada
em informacdes dadas por esses profissiondis.

Uma outra tarefa de grande importdncia dos pais é a escolha da escola, de como desejam
que seus filhos sejam educados, devendo respeitar os valores e as crencas da familia.

Para se construir uma sociedade inclusiva é fundamental que as familias tenham autonomia
para cuidar das questdes relacionadas ds necessidades especiais de seus filhos. Em uma
sociedade inclusiva, as familias de pessoas com deficiéncia devem estar presentes em todos
os momentos, participar das decisdes, fazer valer os seus direitos e lutar por melhores
condicBes de vida para todos.
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HORA DE IR A ESCOLA

A escola tem um papel muito importante na vida da crianca e do jovem. Ao entrar na escola,
eles tém a oportunidade de conviver e de se relacionar com diferentes pessoas, aprendendo
a perceber que todas tém caracteristicas préprias, que nenhuma é igual a outra. Dessa
forma, ela vai passar por muitas experiéncias novas e, assim, vai dgir, reagir, mudar sua
forma de pensar, criar um jeito préprio de se relacionar com o mundo.

Por isso, é fundamental que a escolha da escola seja feita levando-se em conside-
racdo que ela também ird contribuir na educacdo e formacdo de sev filho.

Ndo espere seu filho completar sete
anos de idade. A procura por escola
deve ter inicio na educacdo infantil, como
para toda e qualquer crianga. Procure
na sua comunidade uma escola de edu-
cacdo infantil comum,

A organizacdo da educacdo infantil pode
variar, apresentando-se de formas di-
ferentes nos muitos municipios e esta-
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dos do Brasil. No entanto, ndo importa o nome que esses espacos apresentam. O que
importa é que eles estejam adequados a faixa etdria das criancas, tanto do ponto de vista do
espaco fisico, como da proposta pedagégica. Exemplificando, podemos dizer que, em alguns
estados, as criangas sdo atendidas em creche, dssociacdo, centro infantil, pré-escola ou
centro de convivéncia. O ingresso da crianga na escola, na educacdo infantil (creche e pré-escola)
é de fundamental importdncia, por todos os aspectos fisicos, socidis, emociondis e psicolé-
gicos, etapa étima do desenvolvimento, que servird de base para toda a sua vida futura.

PROCURE NA sUA COMUNIDADE UMA ESCOLA DE EDUCAGAO INFANTIL COMUM.
MATRICULE SEU FILHO COM DEFICIENCIA NA CRECHE MATS PROXIMA DE SUA CASA.

A FASE DE ESCO|ARIZAGAO

Ese momenta também pode gerar aflicio e

Escolas grandes ou pequenas?

Os pais, mais que ninguém, conhecem e sabem o que mais ajudard no desenvolvimento de
seus filhos, para que eles cresgam confiantes e felizes. Criancas timidas se sentirdo mais
confortdveis em escolas pequenas, onde todos se conhecem pelo nome. Porém, ingressar
numa escola grande pode ser um desafio e um estimulo para que elas aprendam a se
relacionar em ambientes desse tipo. Cada caso merece uma solucdo.
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Escolas inclusivas ou especializadas?

Atualmente, hd uma tendéncia mundial de reconhecer os beneficios que uma escola inclusiva
traz para todos os dlunos. Nessas escolas, as criangas aprendem umas com ds outras. Criancds
sem deficiéncia aprendem a reconhecer e valorizar as
iz diferencas entre seus colegas.

Criangas com deficiéncia aprendem a conviver
e a lidar com a deficiéncia em um ambiente
novo, fora do circulo familiar ao qual estdio acos-
tumadas. Essa convivéncia vai trazer muitos be-
neficios para seu futuro, pois a escola, como
um recurso da comunidade, representa a soci-
edade tal como ela é.

Uma escola inclusiva se caracteriza por acei-
tar, respeitar e valorizar alunos com diferentes
caracteristicas: meninos e meninas, altos e bai-
xos, gordos e magros, pobres e ricos, negros, bran-
cos, indios, cegos, surdos, em cadeira de rodas, usando lupa, usando calgado ortopédico,
usando aparelho no owvido, com doenca crénica, catélicos, protestantes, evangélicos e outros.
E uma escola construida sob o principio da educagdo como direito de todos os cidaddos. E
um objetivo a ser alcancado pela luta por uma escola piblica gratuita e de qualidade.

Desta forma, a escola inclusiva atende a populacdo nas faixas de idade préprias de cada
etapa: educacdo infantil, educacdo fundamental, ensino médio e universitdrio.
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Uma escola inclusiva deve garantir, também, condicdes para que as criancas possam se
locomover em todos os ambientes, providenciando a construgdo de rampas ou elevadores
para acesso, inclusive dos pisos superiores,
de banheiros adaptados para acomodagdo
de cadeirds de rodas, colocacdo de corrimdos,
nstalacdo de piso antiderrapante, sinalizacdo
para alunos com baixa visdo e para alunos
surdos.

Assim todos os alunos terdo condicdes de
freqUentar a totdlidade das aulas. Devemos
lembrar que a Constituicdo de 1988 assegura
igualdade de condicBes de acesso e perma-
néncia no sistema educacional para todos.

QUAL O MELHOR METODO DE ENSINO?

Ndo se pode aceitar que uma crianga com deficiéncia seja simplesmente colocada no mesmo
espaco que ds demdis, sem que a escola se preocupe em atender suas necessidades educa-
cionais especiais. Ao mesmo tempo em que freqientam a classe comum, os alunos tém
direito a um apoio pedagégico especializado, em outro hordrio. Tém direito, também, dos
recursos materidis e pedagégicos para facilitar e garantir o aprendizado do curriculo escolar.

No caso de classes onde participam criancas com deficiéncia, é recomendavel um nimero
menor de alunos, embora o ideal seja a redugdo do nimero de alunos em todas as classes.
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Contudo, muitas vezes essa medida ndo pode ser posta em pratica, de imediato, em fungdo
do pequeno nimero de escolas do municipio.

Os pais devem participar de reunides que discutem questdes sobre a educagdo de seus
filhos, colaborando com sugestdes, para a melhoria das condi¢des das escolas, como, por
exemplo, a reducéo do nimero de alu-
nos que pode ocorrer ano apds dno.

E importante que a escola respeite cada cri-
anga, com seu jeito préprio de aprender, res-
peitando, dessa forma, seus interesses.
Uma escola, com um Unico método e
objetivos Unicos para todos os dlunos

estd mais que ultrapassada.

Ao elaborar os planos de trabalho que
fazem parte do Projeto Pedagégico, as
escolas assumem o compromisso de
oferecer educacdo de qualidade para todas as criancas, utilizando métodos diferentes para
atender ds necessidades especificas dos alunos. Adequar o processo de ensino ds necessi-
dades dos alunos é um importante fator para o sucesso da aprendizagem. Nenhum método
de ensino dd conta, por si s6, da variedade de experiéncias e comportamentos dos alunos.

Nas classes onde os trabalhos sdo feitos em grupo, onde os alunos colaboram uns com os
outros para a construgdo do conhecimento, ds aulas tornam-se mais interessantes, com
mais possibilidades de garantir o sucesso da aprendizagem de todos os alunos.
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COMO ORGANIZAR AS CLASSES?

No entanto, ainda hoje e apesar de todas as informagdes disponiveis, é grande o nimero de
criangas que vivem trancadas em cdsa, sem dcesso dos espacos da comunidade e, princi-
palmente, a escola.

Todas as ercancas devem ir para a escolal

Para resolver esta questdo, os municipios devem elaborar um plano e redlizar um levanta-
mento do ndmero de criangas que estdo fora da escola.

Redlizado o levantamento e identificados os bairros onde moram ds criancas com deficién-
cia, ds Secretarias Municipais de Educacdo devem viabilizar a matricula de todas elas em
escolas comuns, mais préximas da residén-

cia de cada uma.

Hoje, felizmente, toda a sociedade jd
se conscientizou da necessidade e im-
portdncia das criancds conviverem na
escola do bairro, com os apoios que
se fizerem necessdrios.

Assim, ds escolds stio orientadds a
matricular ds crian¢as com deficiéncia nds
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classes comuns, onde terdo acesso do curriculo desenvolvido pelo professor da série corres-
pondente. A equipe escolar, formada pela Direcéo e Coordenacdo Pedagédgica, deve acom-
panhar esse processo e organizdr os servicos de apoio que alguns alunos venham a precisar.

O servico de apoio deve estar disponivel na escola para atender dos alunos em periodo
contrdrio do da classe comum, para oferta de atendimento educa-

cional especializado na drea de deficiéncia do aluno. Deve ficar
sob a responsabilidade de um professor especializado na
drea da deficiéncia do aluno. Ele trabalhard em parceria
com o professor da classe comum, buscando juntos a so-
lugGo para as necessidades dos alunos.

O atendimento educacional especializado pode receber de-
nomindcdes diferentes nos diversos municipios e estados
do Brasil. Normalmente é chamado: servico de apoio pe-
dagdgico especializado, sala de apoio, sala de recursos ou
servico de atendimento educacional especializado.

Os pais devem conhecer esses recursos e avaliar o funcionamento dos mesmos, conversando
com os professores e a equipe técnica da escola, nos casos de divida.

Como se redliza o atendimento educacional especializado para os alunos com deficiéncia?
Nesse espaco, o professor especidlizado vai trabalhar com os alunos as questées relativas

ds necessidades especificas de aprendizagem, para que eles possam acompanhar e ter
dcesso a todas as atividades do curriculo desenvolvido na classe comum.
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Mas, em algumas regides, municipios ou bairros pode ndo haver professor especializado
para oferecer o apoio pedagégico especializado. Saibam que isso ndo é impedimento para
uma crianca com deficiéncia freqUentar a escola.

Nas escolas inclusivas, os professores sdo os responsdveis pelo processo de aprendizagem
de todos os dlunos. Um bom professor serd, também, um bom professor para os dlunos
com necessidades educacionadis especidis.

As escolhas para cada crianca devem ser feitas sempre em conjunto com a familia, que ndo deve
deixar para a escola a responsabilidade de definir; sozinha, que tipo de cidaddo deve ser formado.

Os pais devem estar presentes, acompanhar e participar da resolugdo dos problemas da

escola relacionados do desenvolvimento dos alunos e, em particular, do seu filho, ajudando-
o a superar as dificuldades e aplaudindo os progressos.

Pacs, facam parte da escola!

As escolas oferecem vdrias oportunidades para a participacéo dos pais, previstas no Pro-
jeto Pedagégico, como Conselho de Escola, Associacdo de Pais e Mestres e outras, depen-
dendo da regido.

Procure participar ativamente da vida da escola. Nas reunides da Associacdo de Pais e
Mestres, acompanhe o desempenho de seu filho e dos colegas de classe. Procure ficar a
par dos apoios que a escola dispde e se hd supervisdo dos professores.
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Lembre-se, ainda, que o recomendavel é que seu filho com deficiéncia seja matriculado na
série correspondente a sua idade. Jovens e adolescentes precisam conviver entre seus pares.

ESCOLA COM DISCIPLINA MAIS RIGIDA OU MAIS LIBERAL?
GRATUITA OU PAGA?

Essa escolha deve ser coerente com as crengas e maneiras dos pais educarem seus filhos.
O relacionamento entre a familia e a escola deve ser harmonioso, favorecendo o didlogo
sobre as diferencas de valores e pontos de vista sobre a educacdo.

A escolha da escola deve ser adequada do modo de vida da familia. Hd muitas escolas
publicas e gratuitas que oferecem as condigdes de uma boa escola. Caso a escola do seu filho
deixe a desejar em algum aspecto, saiba que vocé pode e deve contribuir para aprimord-la.
A escola piblica é da populacdo que paga impostos e tem direito a um ensino de qualidade.

E recomendavel conversar com outros pais e mées para decidir o que desejam para os seus
filhos.

Entendemos que a crianca deve freqUentar uma escola préxima de sua casa. Assim, seu
filho poderd conviver com as criangas da vizinhanca, com colegas da mesma rua. E impor-
tante observar alguns aspectos da escola na hora de decidir sobre a matricula de seu filho.
Algumas caracteristicas podem indicar se ela estd adequada aos objetivos da familia.

A escola inclusiva, piblica e gratuita é a escola que acolhe a todas as criancas, oferecendo
uma educacdo de qualidade.
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PARA SABER SE UMA ESCOLA E INCLUSIVA OBSERVE:

< Alunos brancos, negros, com deficiéncia, de vdrias idades, pobres e ricos, de toda a
comunidade estudam juntos ?

< O espaco fisico é adequado
ds necessidades dos alunos
com deficiéncia, isto €, esses
dlunos podem circular livre-
mente por todos os ambien-
tes da escola?

* Existem condi¢es para ga-
rantir melhor locomogdo,
previstas em leis e que as
escolas devem ir instalan-
do, dinda que seja dos pou-
cos, até que todos os itens
estejam presentes, como:
banheiros com espago para
cadeiras de rodas, portas mais largas, barras de apoio, pias e espelhos na altura de
uma pessod sentada, rampads do lado de escadas com corrimdo, sinais luminosos junto
com sindis sonoros, piso com diferenca de texturas, telefone para surdos e outros?

<+ A escola oferece recursos e equipamentos especificos para atender ds necessidades
educacionais das criancas cegas, surdas, com deficiéncias fisicas e motoras?
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A escola tem os equipamentos e recursos de apoio necessdrios?

9
%

Kit para deficiéncia visual: a Secretaria de Educagdo Especial do Ministério da Educagéo
envia para ds Secretarias Estaduais de Educagdo um conjunto de materiais especificos
como bengala, soroban - material para cdlculo de matemdtica, reglete e puncdo -
instrumentos para escrever em braile para cada aluno com deficiéncia visual matricula-
do nas escolas publicas.

Mapas e livros em braile, além de
outros materidis, como livros fa-
lados, livros em tipos ampli-
ados com letras grandes
para dlunos com baixa vi-
sdo, lupas, lumindrias.

Diciondrios de Lingua
Brasileira de Sinais - Li-
bras.

Fitas de video com histérias
em Libras.

Material visual.

Métodos de comunicacdo alternativa como prancha com sinais - simbolos que
correspondem ds letras usadas por criancas que ndo conseguem falar.
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“ < Ldpis engrossado com fita
crepe ou barbante para
criangas com dificulda-
de motora.

< Carteiras adaptadas
para facilitar a entra-
da de cadeira de rodas.

< Pranchas de madeira para prender papel
ou caderno.

Além desses recursos especificos a escola de seu filho atende ds condicdes abaixo?

< Oferece periodos de capacitacio dos professores de classes comuns, em reunides de
estudo com professores especidlizados, com supervisdo de profissiondis da Delegacia
de Ensino e Coordenadoria de Ensino ou Diretoria de Ensino (conforme a regido)?

<% Oferece servigo de apoio pedagégico especializado em periodo contrdrio ao periodo que
o aluno frequenta a classe comum (sala de recursos com professor especializado o
qual pode realizar um trabalho itinerante, indo ds escolas onde os alunos estdo matri-
culados)?

< A escola oferece condicdes de participacdo da familia como: reunides de pais e mestres,
Conselhos de Escola, Associacdo de Pais e Mestres e outras préprias de cada unidade
escolar?
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< Existem projetos que envolvem a comunidade como os estudos de meio ambiente e
sociocultural, atividades desportivas e recreativas?

E RECOMENDAVEL QUE:

< Seu filho seja matriculado na série de acordo com a idade.

< As classes com alunos com deficiéncia tenham um menor nimero de criancas.
% Seu filho frequente uma creche.

% Seu filho inicie os estudos na pré-escola, como todas as outras criangas.

HORA DE CONVERSAR COM O MEDICO

Todo bebé deve ir ao médico com fre- OS PAIS ESPERAM:  OS PROFISSIONAIS ESPERAM:
qUéncia, tomar as vacinas adequadas COMPREENSAD INFORMACOES

d idade e tratar das doengas corri- INCENTIVO

queiras que podem afetar qualquer R S

bebé, a fim de que se acompanhe
seu desenvolvimento.

INTERESSE

E importante aproveitar essas
ocasides para tirar todas as divi-
das. Os pais nunca devem sair da con-
sulta sem ter entendido o que o mé-
dico recomendou. Ele deve informar
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dos familiares sobre a sadde do bebé numa linguagem simples, a fim de que qualquer
pessoa entenda.

Pense que o médico é um importante colaborador nesse processo. Ele escolheu uma profis-
stio que exige saber lidar com pessoas.

O bom médico, além de deter todo conhecimento da sua especidlidade médica, deve gostar
de se relacionar com os pacientes.

INICIANDO O PROCESSO DE REABILITAGAO

Reabiilitacio: O gue é7 Para gue senve? /¢
guanda? Mew filla vac ficar carada?

O primeiro passo é andlisar profundamente o que se deseja. Espera-se a “cura” de seu filho?

Primeiramente é preciso considerar que a deficiéncia ndo é uma doenca e, portanto, ndo se
trata de curd-la. A deficiéncia é uma condicdo com a qual o individuo deve aprender a
conviver. Na verdade, a reabilitagdo busca auxiliar a pessoa a encontrar outras formas de
lidar com os problemas, diante das caracteristicas da deficiéncia e do que cada pessoa
deseja para sua vida.

Podemos usar um exemplo simples, como a pessoa se locomover no dia-a-dia:
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% pessods com deficiéncia fi-
sica podem aprender a uti-
lizar aparelhos que a aju-
dem nessa tarefa, tais
como: muleta, bengalas, ca-
deira de rodas, andadores.

% pessoas com deficiéncia vi-
sual devem aprender a se
locdlizar e explorar os es-
pacos, identificando diferen-
tes tipos de piso e obstdcu-
los no caminho, utilizando
uma bengala longa.

< pessods com deficiéncia auditiva necessitam de sinais visuadis junto dos sindis sonoros.
Aprender a usar aparelho auditivo também ajuda na identificagdo dos barulhos e ruidos
que existem em qualquer cidade, possibilitando maior independéncia e seguranca.

Ao procurar um servigo de reabilitacdo, os pais devem ter clareza dos objetivos a serem
alcancados.

A reabilitagdo ndo deve se limitar a melhorar a funcdo motora dos bragcos, das pernas, dos
misculos e a utilizar melhor os érgdos dos sentidos como a visto e a audicdo. Deve também,
para ter sucesso, fazer com que a pessoa trace seu plano de vida, seus objetivos e como
dlcancd-los.
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A reabilitacdo deve contribuir para que a pessoa construa esse plano de vida, respeitando
seus limites. Mas, principalmente, descobrindo suas possibilidades.

A reabilitacdo é um servigo que pode
ser utilizado em vdrios momentos
da vida e, em cada um desses
momentos, deve ter um objetivo
claro a ser alcangado. Uma vez
dlcangado esse objetivo, o proces-
so de reabilitacdo deve ser con-
cluido. Néo é adequado que esse
seja um processo sem fim, que
acompanhe a vida inteira da pes-
sod.

Esse processo deve auxiliar cada
pessoa a viver dentro de suds pos-
sibilidades e ndo se tornar seu objetivo de vida e a Unica atividade que redliza. Hd familias
que fazem da vida de seu filho com deficiéncia uma sequéncia de terapias, sem deixar
espaco para a crianca brincar, estudar, enfim, viver como qualquer crianca.

A relacdo entre pais e profissionais

Da mesma forma que é importante a familia estar junto da escola, os pais devem fazer uma
alianca com os profissionais de reabilitagdo que sto os médicos, os terapeutas ocupacionais,
os fisioterapeutas, entre outros, ainda que isso ndo seja uma tarefa fdcil, no inicio.
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Cabe aos profissionais auxiliar os pais nessa nova trajetéria. Geralmente, no inicio, os pais
sentem-se muito inseguros pela situagdo nova que estdo vivendo. Sentem-se, também,
despreparados em relacdo & deficiéncia e isso pode gerar dificuldades nos primeiros con-
tatos com especidlistas. Sabemos que viver essa nova realidade ndo é uma escolha. Eles
tém que aprender a lidar com uma situacdo desconhecida, que é a convivéncia didria com
uma crianca com deficiéncia e todas as recomendacses de médicos e terapeutas.

Os pacs devem fagern uma alianga com 0 fpro-
ﬂc!!a '!de g-zaa -

Os profissionais de reabilitacéo necessitam da cooperacdo dos pais também em casa, para
melhor desenvolvimento do tratamento.

Por isso, 0s pais precisam de orientacdo, de incentivos e de momentos de desabafo para
ndo terem sentimentos de culpa quando ndo conseguirem dar
conta de todas as recomendacses.

Os profissionais devem valorizar o saber
dos pais e incentivar pequends iniciativas.
Esses didlogos e as trocas de informacdo
aproximam a familia e os especidlistas e
assim, fica mais fdcil alcangar os objeti-
vos tragados.
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Com base nos estudos de Gabriela Mader (1996), estabelecemos a relacdo pais-profissi-
ondis, que pode dssim ser descrita:

compreensdo, consolo, incentivo, momentos para descarregar senti-
mentos de culpa, palavras de esperanga, pessods que escutam e pessods com quem
dividir responsabilidade;
interesse pelo programa de reabilitagdo, compreensdo, infor-
macdes corretas do que é realizado em casa com a crianga, otimismo em relagdo do
tratamento e cooperacdo para o alcance dos objetivos.

Essa relacdo entre os pais e os profissionais pode se tornar cada vez melhor. Para isso, é
necessdrio que as instituigdes especializadas, como os centros e as clinicas de reabilitaggo,
repensem seu pdpel e cedam espaco para a familia e para a comunidade. E necessdrio que
os profissiondis se coloquem a servi¢o das familias.

Por outro lado, essa mudanca faz com que os pais assumam uma atitude mais confiante

sobre o que desejam para seus filhos. O sucesso do processo de reabilitacio depende, em

grande parte, dessa dlianca dos pais com os profissionais que atendem as criangas.
HORA DE PARTICIPAR DA CULTURA, DO ESPORTE E DO LAZER

Futebol, piscina, cinema...

A cultura, o esporte e o lazer em nossa vida sto aspectos que merecem atengdo tanto
quanto a educacdo, a sadde e a reabilitacdo.
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Falar de participacéo em uma soci-
edade inclusiva é falar de qualidade
de vida. E o que vem a ser qualida-
de de vida?

Viver com qudlidade significa fazer
todas as coisas préprias de cada
idade ou seja, brincar; passear, per-
tencer @ um grupo, conversar, na-
mordr, amdr, sofrer; ter ilusdo, ter
desilustio, enfim, passar por todas
ds experiéncids comuns do ser hu-
mano. Significa lutar para alcangar

seus objetivos e satisfazer seus desejos. Significa
dinda poder produzir e se beneficiar da cultura de uma comunidade, participar coletivamen-
te de esportes e de momentos de lazer.

‘ Uever com gualidade scgucfica fager todas
| as codsas praprias de cada idade.

Mais uma vez, a familia tem um papel importante no favorecimento dessas experiéncias.
Para tanto, é necessdrio garantir que essas atividades estejam sempre presentes. Ndo se
trata simplesmente de usar a cultura, o esporte e o lazer como etapas ou fases da reabi-
litagdo e da educagdo. Eles tém uma importdncia em si mesmos e devem ser vistos como
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experiéncias Onicas. Para pessoas com deficiéncia, essas experiéncids, do lado da educagdo
e do trabalho, aprofundam e ampliam as amizades, o sentimento de pertencer a um grupo,
garantindo o seu direito de viver plenamente, utilizando os recursos da sua comunidade.

HORA DE DESENVOLVER A VIDA SOCIAL

Uma das fungdes mais importantes da familia e, em particular, da familia de pessoas com
deficiéncia é favorecer a participacdo dos filhos em todos os espagos da comunidade. Todas
ds criancds aprendem a se relacionar e enfrentar as situagdes do dia a dia, formando seu
circulo de amizade.

Essa aprendizagem é tdo importante, quanto a capacidade de ler, escrever ou trabalhar,
pois é na relacdo com os amigos que formamos nosso grupo e criamos nossa identidade.

Muitas pessoas com deficiéncia convivem apenas com familiares préximos e esse lado social fica
prejudicado. Perdem a oportunidade de conversar, trocar idéias, mostrar seus limites e possibi-
lidades, sentir-se & vontade conversando naturalmente em grupos, expor seus pontos de vista e
expressar educadamente seus desejos, aborrecimentos, gostos e contrariedades. Esses
aspectos da vida em sociedade sdo adquiridos a partir do relacionamento didrio na infdncia e
dependem de todas as experiéncias vividas pela crianca ao longo da vida. Isso vem confir-
mar a importdncia e a necessidade das brincadeiras e das tentativas de todas as criangas.

E recomenddvel que os pais permitam e incentivem a participagdo de seus filhos nas
brincadeiras com vizinhos, em grupos de cultura, lazer e esporte com outras criancas,
vivenciando o maior nimero de situagdes possivel.
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HORA DE FALAR SOBRE DIREITOS HUMANOS E APOIO GOVERNAMENTAL
Nos dias atuais, a sociedade solicita mais acdo dos governantes, criando servicos de educa-
cdo, sadde, trabalho, esportes e lazer mais préximos dos cidaddos. Em relacéo & sadde, é
fundamental cuidar da maternidade e da paternidade, para a prevencdo de deficiéncias.
A mulher gestante deve estar informada de seus direitos, tais como:
% Direito a todos os exames pré - natais durante a gravidez e assisténcia durante o parto.

% Direito a ficar com seu bebé desde o nascimento.

% Direito a que essa crianca tenha todos os cuidados do nascer, acompanhada de um
médico pediatra ou neonatologista, isto é, o médico especialista em recém-nascidos.

+ Direito a que seja redlizado o Teste do Pézinho e tomadas todas
ds medidas para prevenir deficiéncias futuras.

% Direito a ser informada adequadamente e corretamen-
te sobre as possiveis deficiéncias de seu filho.

% Direito a amamentd-lo até os dois anos de vida. Lembre-se que nos primeiros meses
de vida o bebé necessita somente de leite materno. Ndo hd necessidade de oferecer a

ele nem mesmo dgua,

% Direito a servios de reabilitagdo, o mais cedo possivel, nos casos em se constatar deficiéncia.
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O Conseltia Tutelar é o primecna apoca a ser pro-
canads para garantin oo donectos de sew filho!

Todos esses direitos devem fazer parte da vida de qualquer pessoq, em qualquer lugar do
pais. Caso surjam problemas, o mais indicado é procurar o responsdvel pela institvido que
oferece o servico, sejd na drea da educacdo, sadde, trabalho ou outra.

Lembramos que o Conselho Tutelar é o primeiro apoio a ser procurado para garantir os
direitos de seu filho, como ir & escola, por exemplo. O Promotor Pdblico também é um
profissional que pode colaborar muito na garantia desses direitos. No entanto, os pais s6
devem procurar o Ministério Publico quando as tentativas anteriores ndo derem resultadb.

Encontrar solucdes conversando com pessods préximas da comunidade, como o diretor da
escola ou do hospitadl, o chefe da clinica ou o gerente da empresa, é sempre o melhor
caminho para os pdis, para os profissiondis e, principalmente, para as criancas.

Sabemos que isso nem sempre é muito simples. Mas, a unido dos pais em associacées de
bairro fortalece a todos e agiliza as decisdes e acdes das autoridades responsdveis.

Ser pai e mde na nossa sociedade vem se tornando cada vez mais uma tarefa dificil e
solitdria. Nossos pais e nossos avés viveram em épocas diferentes, onde a comunidade era
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préxima, ds pessods se conheciam e se podia contar com a ajuda dos vizinhos. As criancas
brincavam em grupos, os adultos se reuniam para conversar, parecia mais fdcil educar as
criangas, pois todos se sentiam responsdveis.

O mundo atual oferece oportunidades variadas para o crescimento e desenvolvimento das
criancas, abrindo-lhes imensas possibilidades de realizagdo pessoal. Entretanto, nunca esti-
vemos tdo inseguros quanto ao futuro de nossos filhos e da melhor maneira de educd-los.

Hoje em dia sdo comuns os lares onde o cuidado dos filhos fica sob a orientagéo da mde. A
chegada de um filho com deficiéncia altera a rotina das familias. Também nesse caso, é a
mde quem dssume a maior parte das responsabilidades, tornando-se a figura forte da
casa. Algumas vezes, parece que toda a familia gira do redor dessa crianca, deixando os
irmdos em segundo plano. Hd ainda, o risco de distanciamento do pai que, algumas vezes,
afasta-se ou abandona a familia. Cabe & mde, mais uma vez, a tarefa de conduzir e orientar
os familiares nessa nova caminhada,

ATENGAO, PAIS!

Procurem discutir em familia todos os assuntos relativos d educagdio de seus filhos, incluindo
aquele que possui uma deficiéncia. Convide toda a familia para participar das reuniées e
demais oportunidades que a escola ou a instituicio de reabilitacdo oferecer.

Muitas vezes, as instituicGes organizam grupos de pais e de irmdos. Estes sdo momentos
muito ricos para criar e fortalecer os vinculos entre os familiares e entre aqueles que tém
uma experiéncia de vida semelhante. Ndo ficar isolado, depende de cada um.
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FINALIZANDO...

Ao olhar para uma pessoa que conseguiu se encaminhar bem na vida, podemos ter certeza
de que, em sua histéria, hd uma familia que reuniu apoio e incentivo
a cada pequena conquista sua. Da mesma forma, ocorre com
pessods com deficiéncia. Ao lado de uma pessoa com defi-
ciéncia feliz e realizada, estd uma familia que soube
procurar; reivindicar, buscar solugdes, que sou-
be administrar as questées da deficiéncia:
pessods que, do invés de se deixarem aba-
ter, foram buscar, junto aos médicos, pro-
fessores, terapeutas, amigos, vizinhos e fa-
milias com  conhecimento ou experiéncias
semelhantes, os caminhos para a supera-
cdo das dificuldades. <a<s23%

No dia-a-dia, a familia tem a oportunidade para adguc-

nn contecimentos e cnformacies relevantes, para apoiar e favorecer
o desenvolucments sacial, pessoal e educacional de sew filha com
deficiéncia. Tal aprendizagem é fundamental para a temada de
decisdes. Para tanto, exige paciéncia, otimismo, confianca e a cer-
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