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ARAOZ, Susana Maria Mana de. Inclusdo de Alunos com Deficiéncia Multipla: Analise
de um Programa de Apoio.

RESUMO

O objetivo da pesquisa foi analisar a efetividade da implementacdo de um Programa de
Apoio a Inclusdo de Alunos Deficientes Multiplos, utilizando as técnicas MAPA e
CAMINHO como facilitadoras. As técnicas divulgadas por Pearpoint, Forest e O"Brien
propdem um trabalho centrado na pessoa e atuando com uma visdo positiva do futuro
desenvolvido por grupos onde participam a familia, profissionais e membros da
comunidade. Os participantes foram quatro alunos entre 7 e 14 anos de uma institui¢do
especializada, que na cidade ¢ a que atende mais alunos com Deficiéncia Multipla. Estes
passaram a formar parte da categoria de “participantes beneficiarios”. Nos grupos
atuaram quatro “participantes facilitadores 1”7, membros da familia; quatro
“participantes facilitadores 2”, profissionais da instituicdo especializada e quatro
“participantes facilitadores 3”, membros da comunidade geral. Foram propostas e
realizadas trés reunides para desenvolver a técnica MAPA para o levantamento das
necessidades e caracteristicas de cada “participante beneficiario”, visando tracar um
plano de agdo. Houve envolvimento pleno dos participantes. Foram propostas seis
reunides com a técnica CAMINHO para o acompanhamento das aces e realizadas seis
em um grupo, cinco em outro por dificuldade de um dos membros e quatro em outros
dois grupos por causa de dificuldades de interdicdo de vias de acesso. Foram levantadas
necessidades de melhoria nos programas educativos para favorecer o desenvolvimento
da comunicacdo, atividades de vida diaria, inclusdo na escola regular, inclusdo na
comunidade em geral, necessidade de diagndsticos, de apoio as familias e de relacdo
efetiva entre as areas educacdo e salude. As acdes realizadas conseguiram encaminhar
melhorias no atendimento da instituicdo especializada, conseguindo consultoria on-line
primeiro e presencial, depois juntamente com um Seminario de trés dias para pais e
professores, tudo subvencionado por instituicdes nacionais e internacionais. Foi iniciado
o trabalho de acompanhamento de atividades de vida diaria no lar e de inclusdo social
nos bairros dos “participantes beneficiarios”, focando principalmente as igrejas que sdo
0s recursos disponiveis. Os diagnosticos foram agendados num hospital filantrépico que
e 0 que oferece um atendimento previsivel e conseguidos auxilios de voluntarios para
que as familias possam viajar até a capital do estado para esses atendimentos. Trés dos
“participantes beneficiarios” procuraram a rede regular de ensino, somente um deles
conseguiu matricula, mas ndo pode freqlientar por caréncia de auxiliar educacional. Foi
iniciado, nesse caso, um trabalho de parceria entre direcdo, professores da escola e da
instituicdo especializada, voluntarios e a pesquisadora para concretizar a inclusdo. Pode-
se concluir que as técnicas MAPA e CAMINHO facilitaram as acles tendentes a
melhoria da inclusdo familiar, social e educacional porque permitiram acompanhar o
planejamento. Seria desejavel que os grupos tivessem um nimero maior de integrantes e
gue no caso dos facilitadores da comunidade pudessem participar do grupo centrado na
pessoa e também de um grupo de voluntarios geral para maximizar a efetividade das
acOes. Também que a parceria conseguida com a escola regular num caso pudesse ser
estendida a todos, incentivando o intercambio de agdes entre o ensino regular, o ensino
especial e o0s servicos de saude.
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ARAOZ, Susana Maria Mana de. Inclusion of students with Multiple Disabilities:
Analysis of a Support Program.

ABSTRACT

The aim of this research was to analyze the effectiveness of the implementation of a
Program of Support for Inclusion of Multi Disabled Students using techniques such as
MAP and PATH as facilitators. The techniques disclosed by Pearpoint, Forest and
O'Brien proposed a work centered on the person and acting with a positive vision of the
future developed by groups where families, professionals and community members
participate. The participants were four students between 7 and 14 years of a specialized
institution that is in the city, the one that serves more students with multiple disabilities,
and they began to be a part of the category of "participating beneficiaries.” Worked in
groups four “facilitators participants 1', family members; four "facilitators participants
2", professionals of the specialized institution; and four “facilitators participants 3”,
members of the general community. It was proposed and carried out three meetings to
develop the techniqgue MAP for the removal of the needs and characteristics of each
"participating beneficiary”, to outline a plan of action. There was full involvement of
participants. Six meetings were proposed with the PATH technique for monitoring the
actions and made six in a group, five in another because the difficulty of one of the
members and four in two other groups because of problems of prohibition of accessing
roads. Requirements were raised to improve the educational programs to encourage the
development of communication, activities of daily life, inclusion in regular schools,
inclusion in the general community, the need for diagnosis, family support and effective
relationship between education and health areas. The actions performed successfully
forward improvements in care of the specialized institution, getting advice online first
and then, presence advice with a three-day seminar for parents and teachers, all
subsidized by national and international institutions. It was started a work on monitoring
activities of daily living at home and social inclusion in areas of "participating
beneficiaries” focusing mainly the churches that are available. The diagnoses were
scheduled in a philanthropic hospital care and that provides a predictable treatment and
it was got aids of volunteers so that families could travel to the state capital for these
services. Three of the "beneficiaries participants” sought the regular education system,
where only one has registered but he could not attend for lack of educational help. It
was initiated in this case, a work in partnership between management, teachers and the
school's specialized institution, volunteers and the researcher to achieve the inclusion. It
can be concluded that the techniques MAP and PATH facilitated the actions to improve
the family, social and educational inclusion because they followed the plan. It is
desirable that the groups would have a greater number of members and that facilitators
of the community could join to the centered group on the person and also to a group of
volunteers to maximize the overall effectiveness of actions. Also, the partnership
achieved through the regular school, in a case could be extended to all, encouraging the
exchange of shares between the regular education, special education and health services.
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ARAOZ, Susana Maria Mana de. L'intégration des éléves souffrant de handicap
multiples: Analyse d'un programme de soutien.

RESUME

Le but de cette recherche était danalyser l'efficacité de la mise en ceuvre d'un
Programme de soutien a l'intégration des éléves handicapés multiples, en utilisant des
techniques telles que le PAM et les animateurs PATH. Les techniques divulguées par
Pearpoint, Foret et O'Brien a proposé un travail centré sur les gens et d'agir avec une
vision positive de l'avenir élaborés par des groupes qui participent a la famille, les
professionnels et les membres de la communauté. Les participants étaient quatre
étudiants agés de 7 a 14 ans d'une institution spécialisée dans la ville sert davantage
d'étudiants avec des handicaps multiples. Ils devinrent partie de la catégorie de
«participation des bénéficiaires."” Dans les quatre groupes étaient des «facilitateurs
participant 1", membres de la famille, quatre «participants 2 animateurs, les praticiens
des institutions spécialisées et les quatre« participants 3 animateurs, des membres de la
communauté générale. Eté proposées, trois réunions visant a développer la technique du
PAM a étudier les besoins et les caractéristiques de chaque bénéficiaire "participants” a
essayer de dessiner un plan d'action. Il y avait la pleine participation des participants.
Ont été proposées six réunions avec la technique du PATH pour un suivi des actions et a
fait six dans un groupe, tout autre difficulté pour I'un des quatre membres et deux autres
groupes en raison de difficultés dans l'interdiction de routes d'accés. Ont des besoins
élevés pour améliorer les programmes d'éducation pour encourager le développement de
la communication, les activités de la vie quotidienne, l'inclusion dans les écoles
ordinaires, l'inclusion dans la communauté en général, la nécessité pour le diagnostic, le
soutien familial et efficacité de la relation entre les domaines de I'éducation et la santé.
Les mesures prises pourraient propose des améliorations dans les soins d'établissements
spécialisés, la mise en ligne des conseils et des face-premiére, puis avec un des trois
séminaires jours pour les parents et les enseignants, tous subventionnés par les
institutions nationales et internationales. Les travaux ont débuté le suivi des activités de
la vie quotidienne a la maison et l'inclusion sociale dans les quartiers de «participant»,
en se concentrant principalement des églises que des ressources sont disponibles. Les
diagnostics ont été programmeés dans un hdpital de la charité et que proposer un horaire
de service et des bénévoles atteints a l'aide aux familles de VVoyage a la capitale de I'Etat
pour ces services. Trois des participants "sera" Recherche sur le systéme scolaire
ordinaire, un seul d'entre eux ont réussi a l'enregistrement, mais ne peut pas assister a
cause du manque d'aide a I'éducation. Commencé, dans ce cas, un partenariat de travail
entre la direction, les enseignants des écoles et des institutions spécialisées, les
bénévoles et le chercheur d'insertion. On peut en conclure que les techniques Feuille de
route et facilité les actions visant a améliorer l'inclusion de la famille, social et éducatif
que possible pour accompagner la planification. Il est souhaitable que ces groupes
avaient un plus grand nombre de membres et dans le cas des animateurs de la
communauté a se joindre au groupe centré sur la personne et aussi un groupe de
bénévoles afin de maximiser l'efficacité globale des actions. Egalement que le
partenariat obtenu par I'école ordinaire dans une affaire pourrait étre étendue a tous, en
encourageant I'échange d'actions entre I'éducation classique, I'enseignement spécial et
de services de santé.
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APRESENTACAO

A motivacdo para este tema sobre a inclusdo de alunos com deficiéncia multipla
é resultado da minha propria vivéncia. Tenho uma filha com surdocegueira, hoje com
34 anos. Inicialmente, Paula Andréa frequentou a Escola de Educagdo Especial Anne
Sullivan (EEEAS) no municipio de Sdo Caetano do Sul - SP. Estas experiéncias me
levaram a participar de diversos movimentos comunitarios que exerci com as
possibilidades e o sentido critico que minha formacdo como Psicopedagoga na

Argentina me permitia.

Participei do Conselho de Administracdo da Fundacdo Municipal Anne Sullivan
de S&o Caetano do Sul SP - FUMAS, da Associacdo de Pais e Mestres da Escola de
Educagdo Especial Anne Sullivan, e da criagdo da Associagdo Brasileira de Pais e
Amigos dos Surdocegos e Muiltiplos Deficientes Sensoriais - ABRAPASCEM. Esta
instituicdo atua em parceria com o Grupo Brasil de Apoio ao Surdocegos e ao Multiplo
Deficiente Sensorial - GRUPO BRASIL, congregando instituicbes educacionais e
comunitarias, em um trabalho conjunto de identificacdo, reconhecimento e

desenvolvimento dos atendimentos.

Apo6s muitos anos de dedicacdo ao papel de mae de uma pessoa com Deficiéncia
Multipla, em 1989, senti que as condi¢des eram favoraveis para retomar meu plano
abandonado de desenvolvimento académico e pessoal. Decidi avangar na minha
formagéo superior. Comecei, assim, a graduagdo em Psicologia no Instituto Metodista
de Ensino Superior - IMS, hoje Universidade Metodista de Sdo Paulo - UMESP, onde
me formei em 1993 como bacharel e licenciada em Psicologia. Em 1994, como
Psicologa, continuei na mesma instituicdo realizando o Mestrado em Psicologia da
Salde, obtendo o grau de Mestre em 1999.

A realizacdo da Dissertacdo de Mestrado com o tema “Experiéncias de Pais de
Surdocegos e Multiplos Deficientes Sensoriais: Do Diagnostico a Educacdo Especial”
orientado pela Dra. Eda Marconi Custddio, possibilitou-me colocar na producéo
cientifica as experiéncias vividas pelos pais e teve o intuito de colocar a Surdocegueira e
a Deficiéncia Mdltipla Sensorial de forma visivel para a academia, ja que na época foi a

primeira pesquisa sobre 0 tema no nNosso pais.
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Iniciei em 1995, minha atividade profissional, na Associacdo para a Educacéo
dos Deficientes Multiplos — AHIMSA, fazendo parte da equipe multidisciplinar na
triagem de novos casos e na orientacdo das relagdes professor/aluno/familia, que foram
fonte de inspiracdo e confirmacdo das experiéncias pessoais, académicas e comunitarias
que ja tivera nos anos anteriores. Também atuei no Hospital Pediatrico, e no Centro de

Reabilitacdo Municipal de Santo André.

Continuando a vida profissional, lecionei em Cursos de Pos-Graduagdo Lato
Sensu em disciplinas ligadas & Educacdo Especial, Deficiéncia Multipla. Convidada
para fazer parte do Centro Universitario Luterano de Ji-Parana/RO (CEULJI), passei a
morar na cidade no ano de 2001, com o intuito de desenvolvimento profissional e de
divulgacédo da Educacéo Especial, da Surdocegueira e Deficiéncia Multipla numa regido

afastada dos grandes centros.

Iniciei como professora no Curso de Pedagogia, lecionando as disciplinas
Psicologia Educacional e Educacdo Especial. Logo passei a ser Coordenadora de
Assuntos Comunitarios e Extensdo do Centro Universitario; depois, a Coordenadora de
Pesquisa, PoOs-Graduacdo e Extensdo, desenvolvendo um trabalho de incentivo a

execucao do tripé que sustenta o ensino superior.

Enfatizei a iniciacdo cientifica, promovendo o Saldo de Iniciacdo Cientifica do
CEULJI que acontece semestralmente e instalando uma revista eletrénica, inserida no
Sistema Eletrénico de Editoracdo de Revistas do Instituto Brasileiro de Ciéncia e
Tecnologia SEER/IBICT, além do Comité de Etica em Pesquisa CEP/CEULJI.

Nas minhas pesquisas, tanto do mestrado como as realizadas no Centro
Universitario apoiadas pela Universidade Luterana do Brasil (ULBRA) pude comprovar
as dificuldades do processo de incluséo enfrentado pelos alunos com deficiéncia e suas
respectivas familias, principalmente no que se refere aos deficientes maltiplos. Por isso,
para esta Tese de Doutorado, procurei um tema que pudesse contribuir para a solucdo

dessa problematica.



CAPITULO 1 — INTRODUCAO

O processo inclusivo vem se delineando nos Ultiraoss. No entanto, a
educacao para os deficientes multiplos € um desdéidas as inumeras e profundas
dificuldades que devem ser vencidas. E necessésasificar avangos porque muitos
anos ja foram esperados para que as pessoas damdificuldades sejam tidas como
participantes, em pé de igualdade, dentro da saded

A despeito das politicas publicas, pode-se ver auscacbes de Perreault
(2002), Costa e Cader-Nascimento (2004), Maia (R0@élo e Martins (2004), Gomes
e Barbosa (2006), Silveira e Neves (2006) e Kaq&€)6) o descompasso entre a teoria
e a pratica. Nos relatos de pesquisas e de expaséorofissionais dos autores citados
pode-se ver relatado como as ac¢fes ndo acompanbaracamendacdes oficiais
contidas nas publicacbes especificas sobre Defiaiéllultipla e Surdocegueira e
Deficiéncia Mdltipla Sensorial (BRASIL, 2002a; 2@&)2Em Ji-Paranad/RO - RO, isto
também é uma constante (ARAOZ et al. 2007a).

Observa-se que a inclusdo dos deficientes multipiage acdes comunitarias
nas areas de saude, assisténcia social e eduaag@®dossam oferecer melhor qualidade

de vida e exercicio da cidadania para ess as [@ssoa

A formacédo de redes de apoio tem-se mostrado efiicigara promover estagios
de inclusdo mais avancados que ndo sédo consegsgostaneamente, mas sim, por
meio de acdes planejadas e executadas com dete@minAssim, as questbes que

permeiam o presente estudo séo:

* Quais as condicdes de inclusado familiar e socialalonos com
Deficiéncia Mdultipla participantes do Programa deof® a Inclusao

implementado em uma instituicdo educacional esluemia?

* Quais as agles necessarias para que as necessidadasinos
com Deficiéncia Mdltipla participantes do Programa Apoio a

Inclusdo sejam atendidas para que o objetivo sefgoido?



* Sera que € possivel reunir um grupo com familiasegigos,
profissionais e membros da comunidade geral paadizae um
Programa de Apoio a Inclusdo de alunos com DefigéNultipla e
em caso positivo, qual o perfil dos participantes?

e A técnica Making Action Plan — MAP [Formulacdo B&ano de
Acao] sera designada como MAPA porque levanta aslicoes e
necessidades visando a formulacdo de um plano ée para
conseguir um objetivo. A técnica Planing Alternatitomorrow with
Hope — PATH [Planejamento de um Futuro Alternaticom
Esperanca] sera designada CAMINHO porque é o pyayue deve
ser efetuado para desenvolver as acdes. Estasdgartilizadas para
atingir os objetivos desta pesquisa, realizadas agrarticipacado da
familia, de profissionais da instituicdo educacianaa comunidade,
poderdo ser utilizadas como facilitadoras da id@ude alunos com

deficiéncia multipla?

* Sera que os grupos formados perseveraram no toal@itiado
levantando as necessidades e planejando e executndacoes

necessarias?

» Sera necessario introduzir modificagbes as téecnMaPA e
CAMINHO para adapta-las as necessidades da aphidacal?

Pode-se notar que programas de apoio sdo necasparm auxiliar a inclusao
que leve a uma melhor qualidade de vida e quecascés MAPA e CAMINHO séo
instrumentos facilitadores neste sentido pela dgsrrealizada da sua implementacao
em outros paises e no Brasil (PEARPOINT, FORESTBREN, 1999; SCHAFFNER
e BUSWELL, 1999; STAINBACK e STAINBACK, 1999; MAIlAe GIACOMINI,
2004; OLMOS, 2005).

Para isto foram desenvolvidas as etapas precosizpden a aplicacdo das
técnicas a fim de responder aos seguintes objetivos



Objetivo Geral

Analisar a efetividade da implementacdo de um Rrogrde Apoio a Inclusao
de Deficientes Mdultiplos, alunos de uma instituigdpecializada utilizando as técnicas
MAPA e CAMINHO como facilitadoras do processo deluisdo, desde a perspectiva

familiar, educacional e comunitaria.
Objetivos Especificos

a) Formar grupos de participacdo no Programa tendm aentro alunos
deficientes multiplos, com idades entre 6 e 14 aoembros da familia de

profissionais da instituicdo educacional e amigosa@munidade.

b) Desenvolver um processo de acdo seguindo ascdécMAPA e
CAMINHO com o objetivo de levantar as necessidadies alunos com
deficiéncia multipla visando a melhoria da inclusfmniliar, social e

educacional dos mesmos.

c) Analisar os ganhos em incluséo familiar, eduwai e social obtidas
pelos alunos deficientes multiplos participantesngarando a situagao

histdrica e inicial com a situacao final.

d) Analisar os resultados conseguidos pelos grimosados tendo como
centro um aluno deficiente multiplo observando esad dos participantes
avaliada pela frequéncia, comprometimento com metasmprimento das
acOes propostas, inclusive tendo em conta o pddd participantes

facilitadores e as situacdes anémalas ocorridgsowesso.

Para desenvolver os objetivos e responder as pasgnarteadoras, foi realizado
levantamento bibliografico sobre os conceitos ieteaxlos a Deficiéncia Mdltipla, seus
tipos e caracteristicas para localizar os partitgsm da pesquisa e levantar as

necessidades e os apoios que devem ser oferecidos.

Também as experiéncias da Inclusdo na Deficiéndidtipla, seguindo com
Estratégias de Apoio a Inclusdo voltada para ratkesapoio e principalmente no

Planejamento Centrado na Pessoa.



Finalizando o levantamento bibliografico, foram kifados os passos das
técnicas MAPA e CAMINHO escolhidas para norteaag®es da Implementacdo de um
Programa de Apoio de Inclusdo de Deficientes Mialsipem Ji-Parand/RO. Também
foram discutidas as aplicacbes desta técnica andlis estudos publicados para
servirem de referéncia na aplicagdo das mesmas estsido, realizado para confirmar
ou refutar &Hipotesede que:

A utilizacdo das técnicas MAPA e CAMINHO seria faadora da
implementacdo do programa de apoio ao processondes@o de alunos com

Deficiéncia Mdultipla desde a perspectiva famileatucacional e comunitéaria.



CAPITULO 2 - DEFICIENCIA MULTIPLA

Este capitulo tem como objetivos definir a defici@rmdltipla e caracterizar a
diversidade de situagbes nas quais se utiliza @steeito, assim como levantar as
caracteristicas do processo de aprendizagem e c@ssmdades de organizacdo dos
recursos para que ela aconteca. Para iniciar, poder nasEstratégias e orientacdes
pedagdgicas para a educacgdo de criangas com neleekss educacionais especiais.

Dificuldades acentuadas de aprendizagem. Deficé&muiltipla” que:

O termo deficiéncia mdltipla tem sido usado congiiéncia para
caracterizar o conjunto de duas ou mais defici@naisociadas de
ordem fisica sensorial e mental, emocional e cotap@nto social.
No entanto ndo é a somatdria dessas alteracGesagaeterizam a
multipla deficiéncia, mas sim o desenvolvimento,passibilidades
funcionais, de comunicacéo, de interacdo sociaé @mtendizagem
que determinam as necessidades educacionais eéspelgasas
pessoas (BRASIL, 2002a, p. 11).

Nunes (2001, p. 15) divulga uma definicdo utilizagelo Ministério da

Educacao de Portugal sobre Deficiéncia Multipla:

S&o0 pessoas com acentuadas limitac6es no funciot@mmegnitivo,
associada as limitacbes em outros dominios, nomeada no
dominio motor e ou sensorial (visdo ou audigdo)jEEs pdem em
risco 0 acesso ao desenvolvimento e a aprendizagemnleva a
requerer apoio permanente.

Esta ultima definicdo pretende propor aos profisme familiares informacdes
basicas para aprendizagem de pessoas com deficiémailtipla que tem

comprometimento sensorial.

Teixeira e Nagliate (2008, p. 14-15) pesquisararfiinigées de deficiéncia
multipla e encontraram escassez de informacdesc@nsisténcia dos termos pela
diversidade de interpretacbes que incluem, entredifisuldades que podem ser

encontradas, as motoras, cognitivas e sensoriargi@ia dos dados divulgados.

Trazendo ainda outras interpretacdes pode-se ver quando existe
comprometimento sensorial, a denominacao considergdrnacional encontrada no
estudo de Mauk e Mauk (1992) é a de MDHI para desig pessoa com Deficiéncia

Multipla Sensorial — Auditiva que combina deficien@uditiva/surdez associada a



deficiéncia intelectual ou a deficiéncia fisico/mmat ou a Disturbios Globais do
Desenvolvimento. Em Keil (2003) pode-se ver a djagho da denominagdo MDVI
para a pessoa com Deficiéncia Multipla Sensoridisdal que pode ser baixa visdo ou
cegueira, associada a uma ou mais deficiéncia® datelectual, fisico/motora ou

Disturbios Globais do Desenvolvimento e Comunicacao

Os conceitos de Deficiéncia Mdltipla Sensorial, iBiéhcia Multipla Auditiva e
Deficiéncia Mdltipla Visual, seguindo as tendéndmigrnacionais, sdo propostas por
profissionais que atuam com essa populacdo no |Brasiforme descrevem Maia,
Giacomini e Ardoz (2008) para levantamento de dagdoesuso de comunicagéo
alternativa e aumentativa. Essas diferenciacoeendeser utilizadas em programas de
atencdo a essas pessoas, facilitando, pela corspeerais aproximada da realidade, a
promocdo de comunicacdo, autonomia e independéoaia atividades de vida

autbnoma social.

As causas que determinam a Deficiéncia Mdltipla sédtas e ocorrem nos

periodos pré-natal, peri-natal como descritas nad@ul.



Quadro 1 — Causas da Deficiéncia Mdultipla

Inicio

Agentes que

afetam

Atividade do agente

Resultado tipico

Concepcao

Translocacéo de
pares de
Cromossomos no

nascimento;

metabolismo

|[Erros congénitos (¢

(Mudancas sérias no
embrido e no feto,
muitas vezes fatais;

processos quimicos e

desenvolvimento fetal.

incapacidade de efetugoutras complicacdes. Pg

metabolicos. Devido agquando diagnosticada

Certos reagrupamentos
dos cromossomos; resulta

em deficiéncia grave e gm

ser revertido parcialmen

cedo, administrando-se

uma dieta especial.

Pré-natal

IMedicamentos

como a talidomid

a|Medicamento usado

como sedativo para a

do embriao.

mae. Pode prejudicar g

desenvolvimento normphembros superiores e

{Uma crianca com
anomalias sérias no

coracao, olhos, ouvidos,

inferiores e outros.

Natal

Anoxia (falta
prolongada de
oxigénio ao feto
durante o process

de nascimento)

A falta prolongada de

fwélulas cerebrais

oxigénio pode causar g

destruicaarreversivel d

Crianga com paralisia
cerebral que pode ou ndo
fter deficiéncia mental e
outros defeitos que afetam

a visao e a audicéo.

Pés-natal

|Encefalite e

meningite

[Doencas infecciosas
(sarampo, coqueluche

outras) podem levar a

do cérebro e a sua

destruicao.

inflamacéo das células

Pode levar a uma
Lariedade de problemas
como a falta de atencéo|e
a hiperatividade. Causa
epilepsia, deficiéncia
mental e problemas de

comportamento.

(Fonte: Kirk e Gallagher, 2002, p. 416-417)



Também é importante mencionar algumas causas fispecassociadas as
Deficiéncias Multiplas com efeitos significativoslipotiroidismo: associado a lesao
cerebral, deficiéncia mental, se nao tratado a ¢erRoubéola Congénita: associada a
deficiéncia visual e ou auditiva, microcefalia, renbutras. A Sindrome de Rett:
associada a deficiéncia mental, alteragbes neucal®ge motoras; Citomegalovirus:
deficiéncia auditiva ou a deficiéncia visual asadai a deficiéncia neuroldgica e
motora; Toxoplasmose: associada a hidrocefaliaroredalia, deficiéncia motora e
organica (MAIA, GIACOMINI e ARAOZ, 2008).

Outros acometimentos a saude com as dificuldades ppdem acarretar
derivando em deficiéncia multipla sdo Erictroblastosurdez, dificuldades motoras e
visuais; Septicemia: comprometimentos neurolégicassados pela propria infeccao,
dificuldades visuais como descolamento de retimavqmado pelo tratamento com
oxigénio e dificuldades auditivas que podem decatcetratamento com antibiéticos;
também as dificuldades provenientes da Prematwidattaso no desenvolvimento
neuropsicomotor e alto risco de contrair septiceroia as sequelas desta, entre outras
(ARAOZ, 1999; ARAOZ e COSTA, 2008a).

As dificuldades demonstradas fazem com que a diz@gem para as criangas
com deficiéncia multipla seja mais dificil porque @stimulos ndo acontecem de modo
natural como nas criangas sem dificuldades intedést motoras ou sensoriais, nelas os
estimulos devem ser planejados. Nunes (2001, md®enta que: “Educar criancas
com deficiéncia multipla € um processo complexo. ésratégias educacionais
adequadas a uma crianca poderdo ndo ser para@atta.uma é um ser unico, € dificil
generalizar uma abordagem que seja para todos aakequ

Este comentario destaca a organizacdo de estatédgamenciadas, entre elas
rotinas funcionais, exploracao de diferentes anmegrestabelecimento de comunicacao

com a preocupacéao principal de como vai ser orgdoip processo de aprendizagem.

No cotidiano dos programas de educacdo, em musgiddes pode-se ver que
criancas com deficiéncia multipla tém sérias difiades, dos mais variados tipos, entre

elas, segundo Ardoz (1999), a surdocegueira pgéibtica, que é a instalacdo de
dificuldades visuais, auditivas e outras que podearrer nas fases: pré-natal, peri-



natal, e, nos primeiros anos da fase pés-natalb&anctriancas com paralisia cerebral
determinada por apoxia, podem ter surdez assoctilacordo com os estudos de
Lamonica, Chiari e Pereira (2002), determinanda@ulilades multiplas que afetam a

realizacdo de tarefas de cuidados pessoais, coagdoicompreensiva e expressiva.

Essas criancas e outras que por diversos motivossexgam deficiéncia
multipla necessitam de programas estruturados garantir o atendimento as suas
necessidades (NUNES, 2001; AMARAL, 2002; PERREAULZQ02; COSTA E
CADER-NASCIMENTO, 2004; MAIA, 2004; MASINI, 2004; ILO e MARTINS,
2004; GOMES e BARBOSA, 2006; SILVEIRA e NEVES, 2006AIA, GIACOMINI
e ARAOZ, 2008; ARAOZ e DENARI, 2008d).

Essas consideracBes levam a acreditar que ndorésenpa de mais de uma
limitacdo, a determinante da deficiéncia multiplasean, a presenca de limitagbes
capazes de prejudicar o nivel de desenvolvimergdnstalacdo de uma comunicacao

efetiva que determinem dificuldades na aprendizag@a interacdo social.

Nas descri¢cdes dos programas de educacao de pessoaegficiéncia multipla,
pode-se ver que existem sérias dificuldades a sér@mspostas. Uma delas é a de
superar 0 pensamento generalizado de que, na éeli@i maltipla, € muito dificil
conseguir progressos educacionais que vao detarmouslidade da incluséo social.

Essa visdo determinada pela aparéncia ou realvidiete de graves
comprometimentos intelectuais ou psiquicos marcapeaativas de aprendizagem
diminuidas, antes de serem executadas acfes edscastimulantes e integradoras
condizentes com a realidade da situacdo de cadagaeom deficiéncia multipla
(BRASIL, 2002a; 2002b).

A outra dificuldade é a determinacdo das dificuédadndltiplas através de
diagndstico transdisciplinar: profissionais de saudducacdo e familia, unidos na
procura das potencialidades a serem desenvolvidassferindo conhecimentos uns

para os outros a nivel de igualdade.
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Essa abordagem de trabalho auxilia o conhecimesgorehis necessidades de
cada pessoa, principalmente criancas, tendo emacast mdultiplos fatores
determinantes, estimuladores ou perturbadores ategso educativo. Estes devem ser
equacionados e tidos em conta no planejamento dgrgma de inclusdo social e
educacional a ser executado. Esse conhecimento ptepeciar acdes que atendam
todas as demandas e deve abranger todas as acessanas ao atendimento com
qualidade das necessidades (LAUAND, 2001; ARAOZ912002; AMARAL, 2002;
MAIA, 2002, 2004; PERREAULT, 2002; PALACIOS, 200Z0STA E CADER-
NASCIMENTO, 2004; MASINI, 2004; MELO e MARTINS, 2@0 GOMES e
BARBOSA, 2006; SILVEIRA e NEVES, 2006; MAIA, GIACOMI e ARAOZ,
2008; ARAOZ e COSTA, 2008a; ALPINO, 2008).

A dificuldade de estudar o assunto devido a eszadseinformacfes e a
diversidade de interpretagcbes e nomenclaturaseexes, foi relatada por Teixeira e
Nagliate (2008) no trabalho realizado para divulgaonceito de Deficiéncia Mdltipla.
Dugnani e Bravo (2008, p. 25) também tiveram essasssultados na procura por
producfes nacionais e chegam a conclusdo de queefasentes multiplos tem sido
alvo de poucas inquietacbes e preocupacdes, aosnmaanacomunidade cientifica”

apontando para o desenvolvimento do tema.

Nas bases de dados norte-americanas, Machado,ir®liee Bello (2008)
encontram gue o maior numero de pesquisas dividgasta na area da saude, que séo
importantes porque auxiliam a educagdo na formalals estratégias e destacam a
importancia dos oOrgdos de saude e educacdo esfardas para promover um

atendimento adequado.

Nas publicacdes na Europa, Teixeira, Nagliate e R&008) encontraram 74
artigos publicados nas diversas bases de dadoen@s discutiam principalmente as
relacbes familiares e os suportes com que as fmmfodem contar, incluindo as
tecnologias e uma boa parte discute a importarwitesha da deficiéncia maltipla na
discusséo politica das propostas de acessibilidadelusdao. Comprovam, ainda, a
necessidade de publicagfes relacionadas a todasassdo conhecimento incentivando

a comunidade académica a abordar o tema.
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Ledo et al. (2006), diante das poucas investigagflere as praticas educativas
escolares com deficientes multiplos, realizaramastudo do caso de um aluno com
paralisia cerebral, que ndo apresenta compromeim@mnuito severos, com o objetivo
de analisar a contribuicdo destas praticas panaclaséo. Participaram a mée e as
professoras que lecionaram durante dois anos amdiz analise de documentos,

entrevistas e observacdo do ambiente escolar efmdsaleatorios.

Os referidos autores chegaram a conclusao de guenablesmente foi inserido
no curso regular da classe sem que houvesse, fierdaaescola e dos professores, uma
reorganizagao curricular para favorecer sua apmagdm. O aluno chegou a ser
reprovado por ndo atingir os objetivos proposta® gao eram especificos para seu
caso. Também faltava a equipe informacdes relevas@bre as necessidades
educacionais do aluno pelo que nao foram realizaslaslaptacdes significativas de que

o aluno precisava.

Melo e Martins (2004, p. 88) relatam o pensameatoamunidade escolar sobre
os alunos com paralisia cerebral, representadadpas instituicbes escolares com a
participacdo de diretores, professores, funciosd@tunos sem deficiéncia e maes de
alunos sem deficiéncia. Nas conclusdes do trabptiie-se ver a “dificuldade de
aceitacdo do outro diferente/deficiente”. Em vidésse ponto, os autores atribuem um
valor positivo & perspectiva inclusiva que favoraamnvivéncia, possibilitando que “a
pessoa com deficiéncia deixe de ser vista com rdstza, ou com medo”
desenvolvendo a visdo da existéncia de potencitgla® capacidades a espera de
oportunidades. Essas atitudes sdo necesséariasvpacer a primeira dificuldade
apontada neste capitulo quanto as expectativaspoEndizagem diminuidas pela
aparéncia diferente dos alunos com deficiénciaiptalt

Os autores recomendam que exista no planejamerg@scdéa a oportunidade de
discutir o tema com todas as pessoas que compdanbente institucional, formal e
informal para permitir o entendimento do proceggepcupando-se também com as

relacdes entre as pessoas e ndo exclusivamentascquestdoes pedagogicas.
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Dessa disposigéo institucional deve partir a cépe@d dos professores que
passa pelos conhecimentos gerais, conhecimentosndess conceitos sobre a
concepcao da inclusdo da diversidade humana, d@senegnto de caracteristicas

pessoas de flexibilidade, compromisso, criativigaaesisténcia e entusiasmo.

Além do conhecimento imprescindivel das potencalés e particularidades
educacionais de seus alunos com deficiéncia malltiph aprendizado constante com
profissionais mais experientes deve ser propordon@AUAND, 2001; FREITAS,
2004; COSTA e CADER-NASCIMENTO, 2004; MASINI, 2002ENARI, 2006).

No caso da educacdo dos deficientes multiplos, wsicalos devem ser
individualizados, mas garantindo a insercdo no@ugseus pares e a real utilidade dos
conhecimentos a serem adquiridos. Nesse processtnu@ sendo necessaria a
participacdo de varios profissionais das areasadeles acdo social, educacional e a
familia. Essa interacdo ndo acaba na determinag@tagndstico e no planejamento do
curriculo. Ela deve permanecer pela vida toda dagaecom deficiéncia multipla, com
maior ou menor intensidade da participacdo de aadadesses componentes nos
diferentes estagios do desenvolvimento pelo quesaga vai passando (LADEIRA e
AMARAL, 1999; BRASIL, 2000; 2002a; 2002b; NUNES, @0 AMARAL, 2002;
AMARAL et al., 2006).

O suporte educacional fornecido pelas publicac@esrintacdes pedagogicas
para alunos com Deficiéncia Multipla e com Surdoegg (BRASIL, 2000; 2002a;
2002b) lembra que nas diferentes etapas do desemeoito, cada um desses aspectos
adquire maior ou menor importancia para a programaip curriculo. Este curriculo
deve ser determinado pela equipe da escola, oqueefidar sempre alerta as mudancas
no desempenho do aluno de acordo com Mantoan (2@8jecomenda a permanente

avaliacao de todos os fatores envolvidos.

A acao transdisciplinar para o estabelecimentoadpssgramacao esteve sendo
preconizada, e continua a ser afirmada, mas ostregjide que ela tenha acontecido de
modo geral nos programas nacionais € inexistenteedéssario insistir na divulgacéo
dos conceitos e das praticas para formar um capofdrmacdes validas na caminhada

da inclusao.
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Segundo as publicacdes oficiais (BRASIL, 2002a;26)Quntamente com as de
Ladeira e Amaral (1999), Nunes (2001) e Amaral 2200s principais aspectos que
devem ser considerados na adequacdo dos curri@dos a comunicacdo, o
desenvolvimento de uma vida familiar e social plenastabelecimento de habilidades
de autocuidado e autonomia, o cuidado com a saadgeguranca, o lazer e a insercao
no trabalho que todos em conjunto garantam o ederda cidadania da pessoa com
deficiéncia multipla. Também os aspectos organireis devem ser tidos em conta,
alocando recursos e desenvolvendo liderancas pagaleyem adiante 0 processo
inclusivo (ARAOZ e COSTA, 2008b).

Assim, é imprescindivel verificar de que maneira esontecendo o suprimento
de facilidades que permitam a satisfacdo dessa&ssidades. No proximo capitulo, ou
seja no Capitulo 3, serdo relatadas idéias e @&quéais sobre a Inclusdo na Deficiéncia

Multipla.
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CAPITULO 3 - INCLUSAO NA DEFICIENCIA MULTIPLA

A Declaracdo Mundial sobre Educacdo para Todosl138, realizada em
Jomtiem/Thailandia (BRASIL, 1990a) foi um marco thiko na educacéo
impulsionando a Educacéo Inclusiva, entre elas sap@gssoas com deficiéncia, que
muito colaborou para a instalacdo de um processialsde inclusdo integral. Em
1994,a Declaracdo de Salamanca (BRASIL, 1994apuragaminhos para a inclusédo
educacional citados por todos, porém muitas vepeducdidos de acordo com a
explicagdo de Carvalho (2005, p. 154) “[...] proxodo inGmeras controvérsias em

detrimento das respostas educativas [...]".

A Constituicdo Federal de 1988, art. 208, incis§BRASIL, 1988) ofereceu as
bases para o desenvolvimento das fartas orientalgdo8scretaria de Educacéo Especial
do Ministério de Educacdo SEESP/MEC que, nas sudsicpcfes, veio num
“crescendo” na estimulacéo da inclusdo de tod@ur®s com deficiéncia nas salas do
ensino regular. Para cumprir este objetivo, venmegcndo subsidios de organizacéao,
diretrizes e politicas (BRASIL, 1994b; 2001a; 202d0Q7).

Os Parametros Curriculares Nacionais (BRASIL, 1989)Diretrizes Nacionais
para a Educacéo Especial (BRASIL, 2001a) e o Pmogaducacédo Inclusiva Direito a
Diversidade (BRASIL, 2004), entre outros documemtfisais, defendem e asseguram
o direito de todos a educacédo, e, como pode sena@mo, estdo em vigor ha varios
anos. Segundo esses documentos, todas as criaagas der acolhidas pela escola,
independentemente de suas condi¢ces fisicas, dniale, sociais, emocionais. A
Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspeadtia Educacdo Inclusiva
(BRASIL, 2007) reafirma e reforca a necessidadestala oferecer AEE Atendimento

Educacional Especializado aos alunos que delegarern.

Mantoan (2008, p. 26), em entrevista publicada edd®a Inclusédo respondendo
a questionamentos sobre a Politica Nacional dedgdiacEspecial formulada em 2007,
da qual fez parte do grupo encarregado pela snaufacdo, vé que, em certo tempo,
todas as escolas deverdo estar organizadas paeaesfdEE aos seus alunos. Este é
um trabalho que “exige perseveranca e muito emgéeonhensino comum articular ao

especial e de todos os que compdem as equipessdasnescolas”. Coloca, também,
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que atualmente este atendimento pode ser ofergabis instituicdes de Educacao
Especial; opina que no futuro a atuacdo delas @aai@ colaborar perseguindo seus
objetivos maiores em defesa dos direitos das pesswa deficiéncia porque o AEE

tera de ser oferecido pela escola regular.

O documento da Politica Nacional para a Educac@ed (BRASIL, 2007)
segundo Almeida (2008, p. 21) esta colocando ausdd como uma demanda
inequivoca, mas, no entanto, termos como “sempeegqsasivel” e “preferencialmente”
impediram o processo inclusivo”. A nova determimeafgtd com que o processo ganhe
impulso, mas também coloca a necessidade de of@®cendi¢cdes necessarias.

Na nova Politica foram mencionadas as dificuldadegoras, intelectuais,
auditivas, visuais, altas habilidades e distarpiobais do desenvolvimento envolvendo
autismo e disturbios de comportamento. As dificdéda multiplas ndo foram
mencionadas. Pode ser entendido que entrariantegoca de Dificuldades Globais do
Desenvolvimento porque muitas vezes as Deficiénlaiplas se apresentam com
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, dif@dés$ sensoriais de visdo e audicao
e disturbios de comportamento.

O fato de as criancas e adolescentes com defiaiémdiltipla ndo serem
contempladas diretamente, dificulta a tomada desaéncia sobre o assunto ja que
representam realidades complexas que necessitatondereensao explicita de suas
caracteristicas para que possam ser oferecidopamssanecessarios. Deixa-las sem
menc¢do pode causar um atraso na compreensdo dacasspode representar uma
maneira de ndo ver as situagdes mais complexas) apontado por Denari (2008). E
uma situacdo que sem duvida serd revista porqeeepprofissionais estdo atentos a

melhoria do desenvolvimento de uma politica e uradga realmente inclusiva.

Maia, Giacomini e Ardoz (2008) mostram que os auwmom deficiéncia
multipla precisam de abordagens especiais; essassos devem ser proporcionados
pela instituicdo educacional seja publica ou prvackgular ou especial. Para isso
precisam ser seguidos parametros que possam gaaprendizagem com profunda
ligacdo familia-escola, atuacgdo interdisciplinarp@rcerias interinstitucionais para

garantir 0S recursos necessarios.
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Para que a Inclusdo Escolar atenda a todos, naonpeia presenca, mas com
interacdo efetiva, sem distingdo de etnia, credodeiiciéncia, é necessario que a
Inclusdo Social também aconteca. Skliar (2006)utisa diversidade e as diferencas, a
falacia do politicamente correto, a necessidaddeibear ser o outro como outro sem
impor regras de normalidade. Entre essa populagin, Deficiéncia Mdltipla sdo os
gue sofrem as maiores discriminagdes por causadesas das sequelas instaladas por
inimeras causas bioldgicas, ainda ndo tdo bem cidlalseou muito conhecidas e

negligenciadas no atendimento adequado ao parto.

Enquanto a saude néo seja um bem para todos, ealidagle, enquanto na
educacdo ndo aconteca o mesmo, o debate filos@iwenda, troca designacdes para
ficar imune as cobrancas naturais das pessoas @uemsas consequéncias, 0S

deficientes e suas familias.

Magalhdes e Stoer (2006, p. 78) colocam a arrogéhwi“Nés” para “Eles”,
“N6s” referindo-se a autoridades e dirigentes qerage se imaginam corretos. Mas,
nao se pergunta a “Eles” o que pensam, como sersen que precisam. Bom, para
isto deve-se conversar como orienta Skliar (20082), mas conversar como? “[...]
entendendo [...] dimensdes que se vinculam comparg&ncia do outro, dos outros
[...]”, para iniciar. Teremos que descobrir de guedo as pessoas se comunicam, de
que modo podem aprender a comunicar-se. Como cla@aa elas, e mais, de que
modo permanecer com elas? Perguntas que deveespendidas pela conscientizacao
e também pelo conhecimento. Métodos alternativoscataunicagcdo precisam ser

aprendidos, como tudo na vida.

Para Rodrigues (2006, p. 302) a educacéo inclusivase tornado um campo
polémico pela contradicdo entre a letra e a pratiementemente afirmamos que (é
preciso ndo invocar o nome da inclusdo em vaoamelot “mapear” esta distancia entre
os discursos e a pratica”. No caso da deficiéndi#tipla o colocado por Rodrigues
(2006) em parte fica demonstrado nos relatos j&ags, e permanece a necessidade

de estudos mais profundos e alargados.

Perrenoud (2000, p. 51) fala da necessidade de aegsalidade do fracasso e
considera que a utopia recai principalmente natgaek gestdo, explicando que:



17

7

Contudo, € bem mais dificil para nés imaginarmosa escola
organizada de tal modo, que cada aluno seja tagueatemente
guanto possivel colocado em uma situacdo de amagdim fecunda
para ele.Nao entanto, esse € o verdadeiro desafio! (ossgsm do
autor)
Mizukami (2002, p. 74) afirma que a escola pode wsaa organizacao que
aprende onde a gestéo escolar é vista como unmsigiae precisa ser entendido por

todos, dirigentes, professores, educandos, faméi@amunidade nos seguintes termos:

[...] situacbes concretas de ensino aprendizagaterpaequerer [...]
gque os professores desenvolvam novas compreensde® t
relacionadas aos alunos quanto ao papel que deskame=m suas
salas de aula, escola e comunidade de aprendizageampla, [...].
Assim, cabe aos dirigentes dos programas educagiorganizarem oS recursos
existentes ou providenciar outros que sejam negesSdara atender as pessoas com

deficiéncia multipla nas suas necessidades.

Leithwood, Jantzi & Steinback (1998) na sua pesgu®m diretores e
professores destacam aspectos como: praticaseatarigh escolar, processos variados
de aprendizagem profissional, contribuicdo da msédadministrativa superior a escola
promovendo politicas que garantam o processamatial Sle novas idéias e uma
direcédo escolar coerente com o desenvolvimentérsisb da aprendizagem. Estes séo
fatores que favorecem a aprendizagem organizacsopattanto facilitam o processo de

desenvolvimento das mudangas necessérias ao pyatesglusao.

Michell & Sackney (1998) consideram importantesadadores da aprendizagem
organizacional o engajamento voluntario em procesde aprendizagem e de
crescimento profissional, o desenvolvimento de rigspte confianca, empatia, e
valorizacdo mutua; a analise critica das praticasegperimentacdo de novas praticas

implementadas pela discussao grupal.

Os estudos citados dao uma luz sobre o caminhguér s&s muitas situacdes de
nao-incluséo registradas diariamente de forma wetadde forma evidente. Veladas na
admisséo de educandos que ficam junto de turmassieo regular sem aprender nada;

e evidentes quando a matricula é negada. O pringde ser considerado mais
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pernicioso que o0 segundo, porgue mascara a realiggdaos olhos desavisados ou

ineptos, pode passar como um grande avango na&acescolar.

Carvalho (2005, p. 155 - 156) lembra que a inclusstolar exige reflexdes
sobre a individualidade, a identidade, a equidadaemocéo de barreiras e deve “nao
perder no todo a satisfacdo das necessidadesressds de cada um”, deve, também,
nNao negar ou mascarar as caracteristicas das pasmoadeficiéncia, oferecendo de
“direito e de fato o que todos e cada um necesgitara o0 exercicio da cidadania” e
pensar nas “barreiras enfrentadas pelos alunppélas educadores e pelas familias”,
pensando além com a autora, “pois as escolas,stemsis educativos também tém

necessidades a serem atendidas”.

Neste processo, as familias e os professores tétrado muitas dificuldades
porque € neles, isoladamente, na maioria dos cqagesesta centrada no momento toda
a responsabilidade pelo sucesso do processo dssdiacEscolar, que se nao for também

Inclusdo Social ndo consegue firmar-se.

Pode-se ver que Stainback & Stainbak (1999) coameittatando-se da Incluséo
Social e Escolar de pessoas com deficiéncia, quargbicam que acles sistémicas
devem ser desenvolvidas para que os apoios fumoi@na Inclusdo Social e Escolar
acontecam cada dia com mais forga. Sluzki (199@htappara a formacéo de uma rede
social na prética sistémica, como de vital impai@nsobretudo nas situacfes mais
complexas, onde a rede social espontanea posdarrdtendido as exigéncias do caso.
A atuacado sistémica também foi relatada como dongdo nos pensamentos de

Perrenoud (2000) e Mizukami et al (2002), desengok/anteriormente.

A Inclusdo Social e dentro dela a Inclusdo Esodlam processo que deve ser
encarado como uma situagcdo complexa, na qual @apemdo sistémico pode contribuir
notavelmente. Para tanto, devem empreender-se b&sieas de discussdo de inUmeros
aspectos, passando pelo saneamento, atendimemi@ripra saude, apoio as familias e
educacao infantil iniciando ao 0 ano, como pontgalida, seguido da compreenséo
cultural, da organizagdo e comunicagéo interna termx, tudo isto passando pela
formagao dos educadores (CARVALHO, 2005).
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Assim, como parte do processo inclusivo é necesséservar a formacao dos
educadores, em geral, ndo dos professores emypartiporque nao pode ser deixado
para somente uma parte da equipe o 6nus do proc@ss@rocessos devem ser
desenvolvidos por equipes organizadas, que posganaga 0S recursos materiais e
humanos necesséarios (SCHAFFNER & BUSWELL, 1999; REROUD, 2000;
MIZUKAMI et al., 2002; CARVALHO, 2005).

Retomando os resultados de Melo e Martins (200&gplet al. (2006), Gomes e
Barbosa (2006) e Silveira e Neves (2006), podeesgwe na formacéo dos educadores
€ importante salientar a necessidade de conheamamiplos e vivenciados para o0s
professores das classes comuns e formacdo muatuagada para os profissionais da
Educacao Especial. Estas medidas séo impresciagiaea realizar o apoio pedagogico
necessario ao processo de Inclusdo das pessoadeficiéncia e neste caso particular,

das com deficiéncia multipla.

Profissionais experientes na educacgao de pessoadaf@iéncia, pesquisadores
e formadores indicam que as caracteristicas ddsgionais da educacdo necessarias
para desempenhar a tarefa da educacao especiah @dewveemplar: formagéo geral e
conhecimentos nas areas especificas assim conmdayles pessoais e compreensédo da
funcao social da educacédo. Tudo isto fazendo partena estrutura escolar organizada
e sustentada por politicas publicas e privadassgpertem os esforcos (LAUAND,
2001; MASINI, 2002; COSTA e CADER-NASCIMENTO, 200BERREIRA, 2004,
FREITAS, 2004; 2006; CARVALHO, 2005; DENARI, 2006;

Quanto as qualidades pessoais, Masini (2002, pdé&&reve o professor de
pessoas com deficiéncia como “ser humano capargd@inar e transmitir com clareza
seu pensamento e de transformar condicbes ingatiakg contribuindo para que o
aluno desenvolva confianca em si proprio”. E, cdbosta e Cader-Nascimento (2004
p. 63) explicam: é necessério desenvolver “um Ipalfferenciado quanto as
caracteristicas pessoais, como paciéncia, meiguftexibilidade, criatividade,

responsabilidade, entre outras”.
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Carvalho (2005 p. 160) destaca a necessidade dawidger nos professores “o
espirito de pesquisadores” para “observar mais taatemte” e ‘“registrar
sistematicamente [...] para fazer da nossa pratesdeiro de novas teorias ou de reforgo
das existentes”. Sem essa pratica sistematica, s&id possivel avancar no

desenvolvimento de ferramentas Uteis para melloeducacéo e a Educacao Especial.

Masini (2002) destaca que os profissionais devemodstrar interesse, ter
formacdo superior tedrico-pratica suprindo as lasuexistentes na formacao basica.
Essas lacunas foram apontadas nas pesquisas des @oBesbosa (2006), Silveira e
Neves (2006). Também conhecer os materiais e asdolegias apropriadas, estar
envolvido com as caracteristicas particulares da &b seu aluno, partindo para a oferta

de cursos repensados para oferecer o que estarssreksario.

Devem ser organizados cursos “revolucionarios” reerdde Costa e Cader-
Nascimento (2004, p. 63), e, tratando-se de defi@émultipla segundo Masini (2002),
oferecer todo 0 necessario para que o professeapEsempenhar o seu papel, criando
um curso de especializagdo especifica, inclusive garceria internacional, como ja foi
realizado pela Universidade Mackenzie. Ele veistal®lecer a ruptura sugerida por
Perreault (2002, p. 113) ao quebrar a tradiciofeata de conhecimentos que oferecem

um “apoio minimo para ensinar quando se trata tiei€éecia multipla”.

Instituicbes de apoio aos Surdocegos e Multiplodicl2ates Sensoriais,
reunidas no Grupo Brasil, estdo desde 1997 capdoitam profundidade, no inicio,
timidamente com recursos proprios. Apos o ano 29f(parceria com a SEESP/MEC
os trabalhos abrangeram todas as regifes do paiscasos de oitenta horas/aula,
tedrico-praticas (MAIA et al., 2008). Esse traloafitecisa ser continuado, municipio a
municipio para cumprir com a Politica Nacional paraEducacdo Especial na
Perspectiva da Educacao Inclusiva (BRASIL, 2007).

Tudo isto para colocar em pratica a articulaca@aaéa entre o ensino comum
e a Educacdo Especial para suportar de forma sistanmo sucesso escolar do aluno
gue de acordo com Ferreira (2004, p. 255) estgdate ocorrer inclusive nas escolas
especiais”.
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Mas por outro angulo, na visdo de Denari (200661, “a necessidade da
resolucdo das desigualdades e das diferencas @ometemitantemente a aceleracéo da
profissionalizacédo e do aumento das competénci@egdgicas e didaticas do docente”
nao permitindo a queda no desespero. Segundo $-r@@DH4, p. 248), dever-se-ia
pensar num processo de atuacdo com qualidade ess tied ambitos da educacéo,
porque estamos “diante de um conjunto de relagdescanstancias complexas e
diversificadas, que demandam acdes também diwadds”. E ainda a mesma autora
defende que para romper com o estereotipo do gladcio idealizado é necessario
“discutir as questdes relativas a funcdo sociastala e & importancia de seu trabalho,
considerar a diversidade e a heterogeneidade” (FRE12006, p.170).

Nas contribuicdbes de Schaffner & Buswell (1999),rr&wud (2000) e
Mizukami et al. (2002) pode-se observar que as mgaianecessarias passam pela
organizacdo dos recursos de uma maneira interliggda demanda dos estudos sobre
a educacao para os deficientes multiplos. Paraistgportante a interlocu¢cao com eles,

suas familias e os profissionais que os atendestadiente.

Devem-se empreender os caminhos da transformag@&meiomear o nome da
Inclusdo em vao” no dizer de Rodrigues (2006, R)3Mapeando as diferencas entre a
teoria e a pratica. Deve-se exercer 0 olhar pavaitm, como outro com todas suas
peculiaridades sem impor o pensamento do que gejgi¢amente correto” ja que pode
nao ser o melhor de acordo com Skliar (2006, p, B®brando que esse termo foi

utilizado por Stalin para defender praticas inunsana

Ledo et al. (2006) em um estudo sobre inclusdo efeciehtes multiplos
constatam que faltava a equipe da escola infornsagevantes sobre as necessidades
educacionais do aluno pelo que nao foram realizaslaslaptacdes significativas de que
o aluno precisava. As professoras, neste casaaenaia inclusdo, mas informaram que
se encontram em preparagdo para 0 processo. Cagamzlmente n&o foram
encontrados por Ledo et. al (2006) registros dosgaimentos e os mecanismos de
controle utilizados e também levantaram que o Ubosde Classe ndo mostrou

efetividade para solucionar os impasses do procsswlusdo na aprendizagem.
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Pode-se observar o ndo cumprimento do objetivo rdeestabelecimento de
ensino que é a inclusao no processo de aprendizagémlusao social parece ocorrer
pela convivéncia diaria j& que nao sdo encontradescricdes de atividades
institucionais voltadas a participacdo social eéetio aluno, tendo como ponto positivo
a opinido dele proéprio, considerando-se em pé aa@dgde com os outros alunos. Este
fato é importante, mas, ndo pode ocultar as ddanlgs mostradas pela organizagédo
escolar que nao garante efetivas condicbes paraebpigpossa desenvolver suas

potencialidades.

Melo e Martins (2004, p. 88) descrevem o pensameatoomunidade escolar
sobre os alunos com paralisia cerebral. A pesduiseealizada em duas instituicbes
escolares com a participagcdo de diretores, prafessduncionarios, alunos sem
deficiéncia e mées de alunos sem deficiéncia. Naslusdes do trabalho, pode-se ver a
“dificuldade de aceitacdo do outro diferente/defite”. Em vista desse ponto, as
autoras atribuem um valor positivo a perspectiviusiva que favorece a convivéncia,
possibilitando que “pessoa com deficiéncia deixesa@fevista com estranheza, ou com
medo” desenvolvendo a visao da existéncia de palatades e capacidades a espera
de oportunidades.

Ledo et al. (2006) recomendam cautela e planejamaat inclusdo para
efetivamente beneficiar os alunos, ja que mesmopsetarem generalizar nota-se que a
escola encontrou dificuldades na inclusdo do aloresmo ele ndo apresentando

comprometimentos muito Sérios.

Gomes e Barbosa (2006) relatam o resultado de gesgealizada com 68
docentes de 12 a 42 série do ensino fundamentakstudo que objetivou descrever as
atitudes de docentes perante a possivel inclus@ondguno com paralisia cerebral em

sua turma.

Os autores mostram, nos seus resultados, que oO&sgES mMesmo
caracterizados como possuidores de uma formacadémoza que contempla os
objetivos estabelecidos pela legislagéo brasilaiteparam néao estar preparados para a
atuacdo em uma escola inclusiva. Colocaram quddltasnformacao sobre a paralisia
cerebral, a maioria deles nunca teve contato com pgssoa que tivesse caracteristicas
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corporais atipicas, defendendo que o professor tlvama preparacao diferenciada

para tratar com estes alunos.

Em outra pesquisa recente, Silveira e Neves (288&jam o levantamento
realizado com pais e professores de dez alunosdefiniéncia multipla e encontraram
que os pais acreditam ser 0 ensino especial a melpgdo para suas criangas,
considerando as extremas dificuldades apresenpada®us filhos. As turmas cheias, o
despreparo dos professores e 0 preconceito p@& gastalunos sdo os pontos tidos em
conta. Acreditam que a escola tem seu valor somemteentido da interagdo com
outros colegas.

Silveira e Neves (2006), na analise das entrevisalizadas com os professores,
puderam levantar que os professores argumentana doelusao s6 é possivel para
pessoas com comprometimentos mais leves, demodsttema descrenca em relagéo a

inclusédo escolar do deficiente mdltiplo.

Os professores demonstraram dificuldades em defibjetivos pedagdogicos
para os deficientes multiplos e consideram quedaiiles de socializacdo, de autonomia
em relacdo a higiene pessoal, ndo fazem parte micwdo escolar, ndo demonstrando
conhecer a existéncia das orientacdes sobre AdmstaCurriculares divulgadas em
publicagbes oficiais (BRASIL, 1999; 2001b).

Segundo Silveira e Neves (2006) os professoresditame pouco nas
possibilidades dos deficientes multiplos aprendeernndicam reconhecimento da
importancia do trabalho conjunto com as familiadaRm que ha pais omissos e outros
ansiosos, mas predomina o bom relacionamento &ntréia e escola, sendo que as
pesquisadoras consideraram o0 aparecimento de c¢okExague indicavam falta de
franqueza nas opinides. Sera que os professoresrs@iressdes para manifestar-se
positivamente perante a inclusdo? Este ponto jpresgs estudado juntamente com a
inexisténcia de planejamento das atividades a selesenvolvidas com as criancas

aparecendo recorrentemente nas observacoes rsla@damunicacao referida.
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De acordo com a discussao inicial, os deficientédtiplos sdo pessoas que
necessitam de programas estruturados que contengulasndificuldades de maneira
individualizada, mas pelas realidades colocadasedver que isto ndo acontece.
Resta procurar os caminhos para chegar a solug&guendo este pensamento seréao
relatadas contribuicbes direcionadas ao entendaométitco do assunto, a formacgéo
profissional e a gestdo da escola que vem ao encoom as necessidades expressadas

pelos varios autores citados.

Para Araoz e Costa (2008b) a inclusdo escolar diicieghtes multiplos requer
gue todos os recursos sejam disponibilizados. Besuhumanos, passando pelos
recursos familiares, na saude, na educacdo, na sgé&al, com a quebra de
preconceitos e desenvolvimento de verdadeiros eslole humanidade devem ser
incentivados. Também recursos administrativos, ymigsem planejamento e lideranca
do processo esta indicado que pouco acontece seqdepende deles inclusive para

obter os recursos econdmicos necessarios.

Ainda, o0 que isto significa para as criancas e esbaintes com deficiéncia
multipla? Procurando pelas acepcdes positivas désvnas, segundo o Dicionario
Aurélio Bésico da Lingua Portuguesacluir significa “compreender, envolver, conter
em si, pertencer junto com outros”. Agora o qualica compreender?Perceber,
entender”, e o que signifi@entender?Cativar, encantar”, encantar o que quer dizer?
“Maravilhar, tornar alguém encantado”, e estacantado significa “muito contente,
satisfeitissimo” (FERREIRA, 1995, pp. 355,165,283

Em definitivo € importante que as necessidadesdmsejam satisfeitas para
gue as pessoas com deficiéncia multipla possam asitentes e satisfeitas. Isso inclui
as familias que, pela condicdo imposta pelas deasaextras das dificuldades, ficam
sobrecarregadas (ARAOZ, 1999).

As necessidades levantadas sao de atendimental@ samunicacdo, amizade,
integracdo social e desenvolvimento pessoal, qu&o escluidas nas que foram
descritas por Henry A. Murray e adotadas por Masiavgua psicologia humanista, que
€ a realizacdo da personalidade saudavel (CABRALGK, 2000). As necessidades,

ndo sendo atendidas, desestruturam a identidadesogbesimpedindo seu
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desenvolvimento. Com isso, a satisfacdo das neleefes é imprescindivel para
conseguir a satisfacdo, em definitivo, da felicelad

Para atender as necessidades na saude, sdo neseslagnosticos e
intervencdes, desde os mais simples aos mais ceosplPara atender as necessidades
de comunicacao deve se recorrer a todos os condigttimalternativos e aumentativos
disponiveis. Para atender as necessidades de arezadegracdo social devem ser
desenvolvidos apoios sociais que desfacam os preitos e permitam a compreensao
das potencialidades, num olhar abrangente. Pargic@o alternativas de
desenvolvimento da comunicacdo e do aprendizadohat®lidades pessoais na
maximizacdo das potencialidades € necessario cengee especificamente 0 modo
como cada um deles aprende, e facilitar o deseropéalsuas funcdes sociais como

membros ativos da comunidade.

Algumas das estratégias para conseguir 0s recoes@ssarios que consideram
a participacdo de todos os envolvidos no processdndiusdo das pessoas com

deficiéncia estao contidas no Capitulo 4, a seguir.
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CAPITULO 4 — ESTRATEGIAS DE APOIO A INCLUSAO

Historicamente, as criancas e adolescentes corié@fefia multipla t~em tido
dificuldades para conseguirem atendimentos quearerduxiliar efetivamente nassuas
necessidades. A formacao de profissionais capasitédum desafio que vem sendo

executado.

Esforcos para conseguirem alcancar os objetivosidasao propostos estao
sendo realizados e € necessario 0 aprofundamesta tedéncia que, no dizer de
Cader-Nascimento e Costa (2004, p. 74), “exigegarozacdao de novos padroes de
interacdo social’. Padrbes estes que devem ingltamilia e relacionarem as areas de
educacédo e saude para que sejam estabelecidoampeasyque capacitem todos com 0s
conhecimentos especificos necessarios ao desemeolio das criancas com

deficiéncia multipla.

A inclusdo das pessoas com deficiéncia na societlade direito que esta sendo
defendido e sua concretizagéo deve se dar no sdimdds os ambientes sociais, desde
0S mais basicos até os mais complexos, onde asréedes estabelecem nexos
formando redes sociais. No entanto existem basreju podem ser encontradas tanto
nas escolas especiais como nas escolas regulaesstfio iniciando os atendimentos
aos deficientes multiplos (MELO e MARTINS, 2004).

Sluzki (1997) descreve as redes sociais como oumtmjde pessoas ou
instituicdes ligadas para o cumprimento de umdaagae brinda aconchego, servicos,
apoio as pessoas e coloca que sdo de uma impartaneial para qualquer ser
humano. Entre elas, a familia é a rede social bés#ca, a que estd em contato direto
com as necessidades das pessoas, mas, as veré® d@asuficiente, principalmente
guando as demandas s&o muitas, como no caso de pessima deficiéncia multipla.
Outras pessoas proximas e as instituicdes de esriagmbém podem exercer ou auxiliar
no exercicio desta funcdo e a sociedade em genaléta deve desempenhar um papel
importante, garantindo a acessibilidade aos resursoessarios.

Quando acontecem dificuldades como a chegada déhantom deficiéncia, a
rede social familiar fica sobrecarregada e tends@amento, deixando geralmente as
tarefas do cuidado para uma Unica pessoa, gerarmanéie, ja que as demais precisam
cuidar da sobrevivéncia familiar (ARAOZ, 19909).
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Por isso, 0 apoio para este grupo basico € muporirante e pode ser o inicio de
um reforco para grupos maiores que venham apouiasidios importantes, como
profissionais da area de saude, assisténcia saugtafidades e organiza¢des publicas ou
privadas, vizinhos ou parentes mais distantes (AMBAR002; PALACIOS, 2002).

Stainback e Stainback (1999) informam que as rddespoio tém-se mostrado
eficientes como facilitadoras do processo de iddude pessoas com dificuldades
severas, dado que incentivam a formacédo de lagosotras pessoas ou instituicoes.
As redes investem na melhoria dos relacionamensosealizacdo das tarefas por todos,
ja que sao dificeis para uma Unica pessoa ou faneith determinadas circunstancias,
dentre elas a que € o objetivo desta pesquisarmafiio de comunidades solidarias
proporcionaria apoio as familias e aos professtwesalunos com deficiéncia multipla,
que pelas suas caracteristicas, apresentam mdEremndas, as quais hem sempre sao

faceis de serem atendidas.

Para que as redes de apoio acontecam € importaaetexistam as condi¢ces
necessarias, lideranca, disponibilidade, ambientteq@ado (SCHAFFNER e
BUSWELL, 1999). Por isso, a utilizacdo de técnieapecificas para sua implantacao
pode trazer vantagens, facilitando a formagdo de& womunidade solidaria para
conseguir recursos, relacionamentos, formas dedintento entre setores comunitarios
que sejam Uteis para que a educacdo dos deficienitiéiplos aconteca de forma cada

vez mais inclusiva.

O Planejamento Centrado na Pessoa € um instrurdergoogramacao que olha
a pessoa com deficiéncia de uma forma diferentesaPdo foco da rejeicdo para o da
aceitacdo, desiste de agrupar pessoas a quemcg@ldoado um roétulo, preocupa-se em
desmistificar o lado assustador e perigoso dos odmpentos atipicos, busca solucdes
criativas, redes de amizade, oportunidades quegwam o crescimento da familia, da
escola, da comunidade. Com isso tem a meta deunlestpreconceito e estimular a
inclusdo, empenhando-se em construir compromissdsngjo prazo, construir espacgos
de abertura na vida da comunidade local (MOUNT 71@¥BRIEN, 1987). Os autores
relatam que prestando servicos a pessoas comémef@iencontraram alguns dilemas a
resolver porque a tendéncia dos servigos, naqueeaé nos Estados Unidos, era o

atendimento centrado no sistema de servigo.
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Simultaneamente, varios servigcos foram desenvotvanthpacidade de ouvir as
pessoas com deficiéncia e a adaptar as acdes pp@ma estilos de vida validos para
cada pessoa, denominando a tendéncia Desenvolantetrado na Pessoa, que
muitas vezes criou conflitos com os Servicos Cédosano Sistema porque demandam
um olhar especifico para cada individuo (O'BRIEND®RIEN, 2000). Os autores
recorrem na linha do tempo as aplicacfes que amat@ e destacam que a medida
que foram aparecendo resultados, a pratica fos{sa&lleando por inUmeros servigos com
mudancas especificas que atendiam as necessidades Assim foi-se demonstrando
a utilidade da proposta e muitos abandonaram &@réto pensamento subjacentes a
uma abordagem Centrada no Sistema para investemsamento Centrado na Pessoa.

O Planejamento Centrado na Pessoa, assim comcs adforcos para auxiliar
mudancas sociais tem sido bem usado e mal usadoplicado, simplificado,
desprezado ou aceito como importante. Segundo €1 RBriO"Brien (2000) o periodo de
formagao da abordagem vai de 1979 a 1992, masrsmitoomum a partir de 1985.

Pode-se perceber a influéncia da linha de pensandeniPsicélogo Karl Rogers
que a partir da década de 50 divulgou sua Psi@lBgsitiva, Centrada no Cliente,
disseminando a terapia de grupo e demonstrando ilaladé das pessoas
compartilharem suas dificuldades, necessidades&ia Também introduziu o olhar
empético do facilitador, seja do psicélogo, ou @ytrofissional de reabilitacdo, ou
membros da familia e amigos (JUSTO, 1972; ROGERBS))1

Véarias experiéncias aconteceram nesse periodo de desenvolvimento
desenhando uma colecdo de técnicas com carac@sigtarticulares e com historias
distintas associadas com lideres ligados as comdesdque compartilham uma paixao
pela compreensao do outro e fazem o que deveaerado para melhorar a qualidade

dos servicos as pessoas com deficiéncia (O'BRIENBRIEN, 2000).

Os autores mencionados descrevem a trajetoriataddégsa na qual as técnicas
MAPA, CAMINHO e Grupos de Amigos tém destaque canstrumentos facilitadores
para fazer o Planejamento Centrado na Pessoaduisamelhoria na qualidade de vida.
Pearpoint, O'Brien e Forest (1993), utilizaram aniga CAMINHO para apoiar

individuos e grupos na projecéo de estratégias giargir situacdes futuras almejadas
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por meio de acdes planejadas e sustentadas. Tum@uirbull (2001) as utilizaram
quando criaram o Grupo de Planejamento de Acdo papacitar as familias a

planejarem o futuro de seus filhos deficientes.

O Planejamento Centrado na Pessoa tem crescidacatdo com O Brien e
O’Brien (2000), por causa da preocupacao cresckenfessoas e entidades em apoiar
pessoas com deficiéncia de desenvolvimento a deéssmbe contribuirem com seus

atributos para conseguir uma vida com mais quadisedcomunidade.

O principio da técnica MAPA, entre outros, € uéitios pelo Programa Hilton-
Perkins que apoia, desde a década de 1960, vastisicoes que atendem multiplos
deficientes sensoriais no Brasil, num formato deapio denominado Processo Urso
para as criancas. Para os adolescentes o procdssor@inado Estrela. No trabalho que
envolve o aluno, a familia, o professor e técna@®scola, o aluno é representado por
um desenho sugerido pela familia ou por eles pyépyuando possivel, utilizando as
cores preferidas pela pessoa que € o centro dega@cO aluno é representado por um
desenho e da explicacdo do mesmo, realizado cocoras de que este mais gosta,
sendo projetivo dos anseios dos participantes. sEsklos sado utilizados no
planejamento. Neste processo sdo levantadas astatkees de todos os membros do
grupo a respeito do planejamento de acdes em donjpara promover o
desenvolvimento do aluno na familia, na escola e comunidade (MAIA e
GIACOMINI, 2004).

As citadas autoras, que pertencem a uma organizagiselne pessoas com
deficiéncia, familias e profissionais, relatam merebtido resultados satisfatorios na
aplicacao dos processos “Urso” e “Estrela”, cemtsaeim criangas e adolescentes, com
a participacdo das maes. A acdo descrita e seltaggswconfirmam a opinido de
Perreault (2002, p. 118) de que “as oportunidade® @s criancas com multipla
deficiéncia sempre vieram das organizacdes de eaisfensores”, e € este o0 papel
relevante que Mantoan (2008) ser o objetivo dastuigdes da sociedade civil. Papel
que as boas instituicbes sempre fizeram na defesaddeitos das pessoas com
deficiéncia, além de entrar no desenvolvimento rdgnamas educacionais na falta de

alternativas oficiais. Araoz e Costa (2008c) diemg acdes desenvolvidas pelas
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organizacdes de pais e profissionais engajadogsengolvimento da inclusdo para os
deficientes mdltiplos.

Maia e Giacomini (2004) ainda salientam que foi seguido despertar
sentimentos de maior compreensdo das dificuldadsas pquais passam e das
potencialidades do filho, assim como a compreendd® direitos que tem para
reivindicar o atendimento as necessidades de sé&m®nocdo, inser¢cdo e educagdo
inclusiva social. Pontos estes que sdo considernagosrtantes por Williams e Aiello
(2004).

Um trabalho com duas maes de adolescentes, prodessoprofissionais da
instituicdo especializada é divulgado por OlmosOB0 No desenvolvimento, o
Planejamento Futuro Pessoal utilizando MAPA foi dos instrumentos para levantar
as expectativas de duas maes a respeito do futlseus filhos na vida adulta, prevendo
o0 desligamento imposto pela idade que ocorre neesaco. Num dos casos, as
respostas foram positivas e em outro caso néo foemxergadas pela mée
possibilidades de insercéo de seu filho na comdeidsendo uma das possiveis causas
apontadas a relacdo simbidtica da mae com o fighe, parece permanecer. Pode-se
observar, neste caso, a necessidade do trabalhasémilias para que desenvolvam a
capacidade de enxergar as potencialidades do filho.

A utlizagdo das técnicas MAPA e CAMINHO, respedan todas as
peculiaridades preconizadas por Pearpoint, ForesD Brien (1999) nao foram

encontradas pela pesquisadora na bibliografia nakio

Pelo exposto, a implementacdo de um programa patéizacdo das técnicas
MAPA e CAMINHO desenvolvida por um grupo compostelgppessoa centro do
processo e pessoas interessadas na sua qualidadelajecercada dos cuidados
necessarios para a comprovacao dos resultadaxrsiderada relevante para fornecer
subsidios que alicercem a prética de parceriasvagetjue venham a transformar o
convivio, facilitando a aquisicédo por todos osipgrantes, criancas e adolescentes com

deficiéncia multipla, familia, profissionais, amgge membros da comunidade.
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A descricdo e a fundamentacdo das técnicas MAPAMIBHO que foram
utilizadas, bem como os instrumentos na realizad@sta pesquisa se encontram

detalhadas no Capitulo 5.
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CAPITULO 5 — AS TECNICAS MAPA E CAMINHO

Pearpoint, Foret e O'Brien (1999) recomendam asdgs MAPA, CAMINHO
para auxiliar o processo de incluséo. Elas fordlzadas para o levantamento de dados

deste trabalho.

Para realizar as técnicas MAPA e CAMINHO é necéssan grupo de amigos
que deve ser formado com a participagdo do aluadianhilia, dos profissionais da
escola, amigos da familia e membros da comunidddeessados na inclusdo da crianca

ou do adolescente.
A técnica MAPA é:

[...] um processo de planejamento de acao coopeyajue relne 0s
principais agentes da vida de uma criangca, sualifamseus
professores e outras pessoas importantes na sagaid discutir os
sonhos e os objetivos pessoais desse aluno e d&afamas maneiras
de transforma-los em uma realidade. (PEARPONT, F®RE
O'BRIEN, 1999, p. 89).

De acordo com os autores, 0 MAPA possui oito eléosen

1- Co-facilitacdo, o anotador ou secretario e odlifagdor podem mudar suas

funcdes entre si;
2- Registro grafico com canetas coloridas;

3- Hospitalidade (uma atmosfera) pessoal e infocoal boas-vindas, comida,

bebida e agradecimento;
4- Conhecimento de todos os fatores-chaves daatidd da crianca;
5- Enfoque na pessoa e seus irmaos, amigos e @sirent
6- Pergunta fundamental formulada: (O que a criangdamilia desejam?);
7- Decisao de se reunirem novamente com dataaddj

8- Plano de acéo concreto com metas a serem iiadizmediatamente.
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Seguindo os elementos citados, o facilitador dewensr uma sala com
cadeiras confortaveis, dispostas em semicircul@ agbel e canetas coloridas estejam
prontos para serem utilizados, etiquetas para aolos nomes dos participantes. Os
facilitadores convidam o grupo a sentar e pedera parapresentar e colocar qual é o
relacionamento de cada um com a pessoa focalizadeumido, que na medida do
possivel deve estar presente. A seguir € explioadabalho e o grupo vai respondendo

as perguntas:

1 - O que é um MAPA? O facilitador pede para quebo$s pensem sobre o
significado de um Mapa e entre todos irdo chegandefinir a utilidade do instrumento

gue vao construir juntos.

2- Qual é a Histéria? Pede-se que os participdenelsrem de fatos importantes
ocorridos na vida da pessoa centro do processo.faCiftadores devem ouvir
atentamente e com o coracgdo, colocando-se no ldgapessoa. O anotador vai
escrevendo, desenhando, registrando e finalmemde la histéria para ver se os dados

estao corretos.

3- Qual € o Sonho? Este aspecto € a alma do MAP#cilitador deve criar
uma atmosfera onde todos se sintam a vontade jw#a qlais sdo realmente seus
sonhos, esperangas, desejos. Deve-se dar tempqdiginta muitas vezes paralisa 0s
participantes que em muitos casos ja pararam deson

4- Qual é o Pesadelo, ou Medos da crianca e ddid&nkista € uma pergunta
dificil de formular. Eles precisam aflorar porqueecsMAPA néo for capaz de detectar

0s medos e propor uma solucao para eles, todaidaale seria um desperdicio.

Depois disso, passa-se para a segunda parte na fadditador devera mudar o
movimento do grupo para abandonar a tristeza cayselds lembrancas dificeis e se

projetar para o futuro com esperanca.
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5 - Representacgdo crianga em um desenho; Quennigngacou o adolescente?
Como se pode representa-lo num desenho utilizasdooees que ele mais gosta?
Precisa ser explicado o significado do desenh@ fsicedimento € uma adaptacéo de
Maia e Giacomini (2004). No original é feito um esma de figura humana e colocadas
etiguetas com as caracteristicas. Estas caramasistdo levantadas a seguir e sao
colocadas as positivas separadas das que tenhamomoi@cdo meramente descritiva

ou negativa da pessoa.

6- Quais as potencialidades? Aqui sdo levantadosaspectos altamente

positivos, como bonito, amoroso, amigavel, felastg de ajudar.

7- O que a crianga mais gosta de fazer? Quais rseesssidades? E as da
familia? Aqui sdo descritas as atividades que esagde fazer, como entrar na agua,
passear, comer, estar com pessoas, entre outrabefrasao levantadas as necessidades
da familia que a maioria das vezes sdo: descaramentos de saude, recursos
humanos e financeiros e locais onde passear (ARAGE).

8- Qual é o Plano de Acdo? Em vista de todo o levaento se traca um plano

de acéo para conseguir o que esta sendo necessario.

A reunido finaliza com o Coordenador fazendo unumes do acontecido e
oferecendo o cartaz para a familia como presepiedsdo para que todos coloquem
uma palavra “ diga a primeira palavra que vem raarsante” expressando como foi a

experiéncia. Todos esses dados seréo utilizaddeawrer do Planejamento.

Para garantir a seriedade da elaboracdo do MAPAp&lag Forest e O Brien

(1999, p. 96) descrevem como necessario entengieg ele nao é:
» Ele ndo € uma solucéo rapida, magica. Nao é ursasésica.

» Ele deve sempre responder se faz sentido o quesersid levantado para

a pessoa que é o centro.

* Nao é um substituto do Planejamento EducaciordiVitlualizado PEl,

ele pode dar subsidios para este, mas nao o sibstit
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* Ele ndo é um instrumento neutro e o facilitadoredeer treinado em
processos de grupo, ter capacidade de liderarsg@ugéo de problemas e

ter valores que favorecam a educacgao e a vidasinelu

O MAPA é uma mistura de pessoas trabalhando jyrdes tornar um objetivo

viavel e faz mais do que uma so0 pessoa pode fazerhs.

Apos a realizacdo do MAPA, em vérias sessoes, dargauidade ao processo
de Planejamento Centrado na Pessoa com a técnigdNEFO, descrita por Pearpoint,
Forest e O'Brien, (1999, p.100) como: [...] umaratégia poderosa para resolver
questbes complexas, individuais ou de sistemdsque aprofunda o processo de

resolucdes [...], propiciando a criacdo de um fupossivel positivo.
O processo da técnica CAMINHO consta de oito paggeséo:

1- Qual é o sonho? No grupo as pessoas descrewaransonho de modos
diferentes e para que seja viavel perseguir o sapl® leve a pessoa a melhores
condicOes de vida é necessario definir o sonhoaertqui € necessario trabalhar com
imagens e palavras que ajudem a definir a “Est&la”. Perguntar entdo: até que

ponto os integrantes se sentem comprometidos ceersesho?

2- Definir o objetivo. O sonho € uma meta a sersegnida, precisa ser pensado
em termos de realidade. Essa realidade a ser alt@migve ser descrita com detalhes,

lugares, nomes, datas.

3- Estabelecer o presente. Descrever a situacah détalhar a condicdo em que
a pessoa se encontra, tendo em conta aonde sehgggar. O facilitar registra o que foi

designado como presente e pede a confirmacdo dedmesta certo.

4- ldentificar pessoas para auxiliar. Em vista dee gleve ser realizado é
necessario fazer uma lista das pessoas que dewegorsatadas para conseguir a

realizacdo das metas.
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5- Definir maneiras para desenvolver potenciaidarFeom os membros do
grupo que devem seguir o CAMINHO que nele podee@dlificuldades e que devem
estar fortes para superar a frustracdo. Esclarggerhabilidades cada um precisa

desenvolver e que relacionamentos precisa manter.

6- Programar acdes para alguns meses. O facilitamonida a planejar as acoes
para trés meses. Definir quais sdo os passos ma@stantes a serem dados.

7- Planejar detalhadamente o trabalho para o pxmas. Tendo em vista o
planejamento para os trés primeiros meses se @t@srdnar o que vai ser realizado no

primeiro més. Definir quem vai fazer o que e quainéddazé-lo.

8- Estabelecer compromisso de dar o primeiro passediatamente. O
facilitador solicita que sejam analisadas as b@asgirevistas para prever como supera-
las. Também descrever quem pode ajudar. Tudo &ocesco resumo é aprovado por

todos.

O facilitador deve criar uma atmosfera de equipémportante que todos se
sintam apoiados. Ligar para o colega e perguntaroctoi o primeiro contato, que
resultado deu a acbes proposta, fazem com que wmasntam acolhidos, juntos,
apoiados e isso ajuda a garantir o sucesso dadadei Dar permissédo para que outras
pessoas se envolvam com a sua meta € importapteesdr anotado pelo facilitador.

Pode acontecer que algum dos membros do grupo digsmotivado por achar
a meta muito dificil, apesar de ter concordado ssumi-la. Nesse caso a tarefa fica
sem ser executada prejudicando o andar no CAMINt#brao objetivo que fard com
gue o sonho se torne realidade. Também a pesseadesdtir de participar e o grupo

ficar mais fragil.

Pode acontecer que alguma questdo fundamentaénida sido levada em conta
ou esquecida e venha a prejudicar o CAMINHO. Nesigo, 0 processo deve ser
suspenso e apesar de parecer uma grande perdmple sempre é conseguida uma
maior visualizacdo da realidade da pessoa levarstgugionar esse impasse, 0 que €

muito proveitoso.
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Estas técnicas foram escolhidas para a realizag@estjuisa porque permitem a
participacdo da familia, de amigos, de membrosatauaidade e de profissionais da
escola. Essa composicéo de apoio representa uhtigeamerece ser alcancado porque
pode ser um efetivo suporte para as familias catlaesyde obrigacdes e carentes de
auxilios (ARAOZ, 1999; 2002; 2008a; 2009).
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CAPITULO 6 - METODO

De acordo com Appolinario (2004) a pesquisa dedeitlzo foi um estudo
transmetodoldgico, utilizando dois métodos de awombm as necessidades. A
implementacédo do Programa de Apoio a Inclusdo dedd com Deficiéncia Multipla
foi realizada tendo como base a pesquisa-acéo apaeTiolent (2004, p. 14) “[...] é
um tipo de pesquisa social com base empirica quanéebida e realizada em estreita
associacdo com uma acao ou com a resolucdo de abempa coletivo no qual os
pesquisadores e 0s participantes representativositdacdo ou do problema sé&o
envolvidos de modo cooperativo ou participativedrda analise dos dados, utilizou-se
o delineamento quase experimental que segundo C@§)8, p. 238) “[...] é dutil

considera-lo no contexto das pesquisas de aval@dgfoogramas”.
Local
Aspectos gerais

O trabalho foi desenvolvido no municipio de Ji-RarRO, que é a segunda
cidade do Estado de Ronddnia e encontra-se a 3takrapital Porto Velho; 1086 km
de Cuiaba, capital do Estado de Mato Grosso; 2kbi@e Goiania, capital de Goias;
2.219 km de Brasilia, Distrito Federal do Brasih €.700 km de Sdo Paulo SP, de
acordo com o site Google Maps Brasil (acessadoZede Inarco de 2009).

O municipio de 110 mil habitantes é dividido emsdaistritos, separados pelo
Rio Machado, existindo somente uma ponte de ligguéitbencente a BR 364, que passa
pelo meio da cidade e cruza o estado de sul a.odielade e a regido norte do Estado
e o0 Estado do Acre dependem dessa ponte para @uasicacoes com os estados do
Centro-Oeste, Sul, Sudeste e Nordeste. Essa \aaa#so tem prevista sua duplicacao
h& mais de 10 anos e, em 2009, as obras foraradag, causando algumas dificuldades

para a realizacdo do trabalho na medida em quénggata acessibilidade das pessoas.

O municipio tem uma rede de assisténcia a saudeunotdospital Municipal e
um Posto de Saude que atendem as ocorrénciash&sivando para a cidade de Porto
Velho, capital do Estado, as consultas e tratarsadcespecialidades e as emergéncias

mais complexas.
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Quando os diagndsticos e tratamentos requeremsecde alta tecnologia séo
encaminhados para Goiania, Brasilia, Curitiba oo Baulo. Para que as pessoas de
baixa renda que utilizam os servicos do SUS tenaeesso, devem solicitar por meio
de um encaminhamento médico ao Servico Social doaipio que inicia o tramite,
enviando-o, em primeiro lugar, para a Secretari@alele do Estado em Porto Velho; e,
se ali ndo existirem os recursos, a solicitacdaeqgara o Ministério da Saude em
Brasilia. Os tramites sdo demorados e, muitas yveaese obtido 0 necessario porque o
pedido nao foi suficientemente explicito ou abramgeara que 0 servico autorizado

venha responder as necessidades.

A educacdo publica é oferecida pela Secretarigdleeacdo do Municipio —
SEMED, e pelas escolas estaduais de responsakilddGecretaria de Educacédo do

Estado — SEDUC, com representacao no municipio-Bardna/RO.

A SEMED é sede do programa da SEESP/MEC que dedigParand/RO como
municipio p6lo para a Educacéo Especial e vémzagadio acdes de capacitagdo com
seminarios anuais e cursos especificos. Conta ams &alas de Recursos e esta

realizando esforgos pela educacao inclusiva (RIBE€RFARIA, 2006).

Nas pesquisas realizadas por Ardoz et al. (2000@7H) pode-se ver que a
relacdo existente entre 0s servicos de salde eagtucd precaria, ndo existindo
parcerias formais que facilitem os atendimentoa paprir as necessidades das pessoas
com deficiéncia e, neste caso, dos alunos da Edoadagpecial. Segundo as autoras, as
grandes distancias a serem percorridas e a cogdervaadequada das estradas que
ligam a regido com os centros que prestam serdiesalde especializados, dificultam
os diagndsticos especializados e os tratamentasssedos na area da salde para as

pessoas com deficiéncias.
Sede da pesquisa

O local da implementacdo foi o Instituto Educacioba Anténio Lazaro de
Moura, por ser a instituicdo que atendia o maionend de Deficientes Multiplos no
municipio na data da elaboracdo do projeto do ptedeabalho: trinta e dois no total,

sendo que a maioria apresenta situacado sécio-ecoadia caréncia, de acordo com 0s
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dados das fichas de matricula relatados na pesfuamcao no Ensino Especial de Ji-
Paran&/RO desenvolvida entre 2003 e 2006 (ARAGIZ. @007a).

A faixa etaria estava entre dois e quarenta aamsdidos em estimulacéo
precoce, programas educacionais alternativos, noféspionalizacdo e oficina

protegida.

Participantes

Os participantes da pesquisa foram dezesseis ab s@ndo quatro alunos,
quatro mées representando a familia, quatro profias da instituicdo educacional e
guatro profissionais da comunidade em geral.

Critérios para escolha

a) Ser aluno com deficiéncia multipla matriculado natituicdo Educacional,
sede da pesquisa, com idades entre 6 e 14 ancsempesta a faixa etaria em
gue a matricula no ensino regular é obrigatoria padas as criancgas;

b) Ser familiar do aluno;

c) Ser profissional do quadro estavel da instituicao;

d) Ser profissional atuando na comunidade geral ress dte salde ou educagéo
por serem estas as areas que tem maior demandavils por parte dos

alunos com deficiéncia multipla.
Categorias de participantes

Os participantes foram agrupados em quatro casegor

Categoria B - “Participantes beneficiarios”: alsrmmm deficiéncia multipla;
Categoria F1 - “Participantes facilitadores 1”: nbeos da familia;
Categoria F2 - “Participantes facilitadores 2”:fisional da instituicao;

Categoria F3 - “Participantes facilitadores 3”: nbeaos da comunidade geral.
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Apds os procedimentos para a selecdo dos partiefpam a designacdo do
codigo correspondente a cada um para preservaorunaato, os dados dos mesmos,
por categorias, foram registrados nos formularigs @pnstam dos Apéndices |, II, I, e

IV que de maneira condensada podem ser vistos nadr@s 2, 3, 4 e 5.
Quadro 2

Categoria B - “Participantesbeneficiarios” - alunos com deficiéncia multipla.

Cédigo | Género| Idade Tipo Def. Mdltiplaj Tempo | Programa.
Instituicdo

Bl Masc. 7 anos$ Indefinida — N&o | 6 anos Clinico
fala, dificuldades 1 x sem
motoras leves e '
hiperatividade.

B2 Masc. 9 anos Dificuldades 8 anos Programa
motoras graves, na D Ji4rio Pedagégico
fala.

B3 Fem. 14 Dificuldades 12 anos AEE

anos motpras, andot’ diario e Escola regular
tardiamente, nao
fala.
B4 Fem 14 Tem cegueira, 2 anos Atendimento
anos | repete poucas diario Pedagogico
palavras.
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Quadro 3 - Categoria F1 - “Participantes facilitacbres 1” — membros da familia.

Caodigo| Gén.| Vinc.ldade | Relig. N© Escola- | Estado Civile | Ocu-

filhos ridade | Apoio Fam. pacéo
B1F1 | Fem.| Méae | 36 Catol. 2 Fund. Casada Lar

Ble

1 Adol. Marido Pedo
B2F1 | Fem.| Méae | 38 Evang. | 2 Fund. Casada Lar

1 Adol.

e B2 Marido Guarda
B3F1 | Fem.| Méae | 42 Evang.| 3 Fund. Separada Lar

B3

1 Def. Méae Apo-

A. sentadal

1 Adol.
B4F1 Fem.| Mae | 35 Catal. 2 Fund. Separada Lar

B4 At.Unido

1 Bebé Estavel

Marido Vendas

Quadro 4 - Categoria F2 - “Participantes facilitadaes 2” - instituicdo educacional

Codigo | Gén. Idade| Est.Civill Setor Religiap  T.imst| Profissao

B1F2 Fem| 26 solteira Clinico| Catoal. 1 ano Psicalog
B2F2 Fem| 32 casada Geral. Catol. 3 anos Téc. em Enf
B3F2 Fem| 34 separadg Pedag. Catol. 2 anos Pedagoga
B4F2 Fem| 27 casada Clinicg  Catol. 4 anos Fonoaudliol
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Quadro 5 - Categoria F3 - “Participantes beneficiaios 3" — amigos da comunidade

Cddigo | Género| Idade | Vinculo Religiao Profissao

B1F3 Fem. 46 Igreja perto de| Catdlica. Pedagoga
Bl

B2F3 Fem. 42 Faculdde longe Catélica Enfermeira
de B2

B3F3 Fem. 42 Faculdade pertcCatolica Pedagoga
de B3

B4F3 Masc. 56 Posto de SaudeCatolica Médico
longe de B4

Outros participantes

Participaram apoiando o Programa: a Diretora, ad&madora do Setor Clinico,
um fisioterapeuta e uma assistente social do Sefioico, a Supervisora do Setor
Educacional e as Professoras dos “participantesfic&rios”. Na familia apoiaram trés
pais, um padrasto, dois dos trés irmaos adolesentama avd. Na comunidade

colaboraram amigos andnimos dos participantes F3.
Instrumentos
Para a identificacdo dos participantes

A descrigéo dos formularios utilizados consta aiseg

* Formulario de Identificacdo dos “participantes Wiemios” com nome,
codigo, idade, género, diagndstico segundo o paéoiatescolar, tempo na

instituicdo e programa de atendimento que frequépéndice I).

* Formulario de Identificagdo dos “participantes litadiores” com nome,

codigo, idade, género, escolaridade, profissaspsutados especificos de
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cada categoria e vinculo com o participante beideific correspondente
(Apéndice 11, lll e IV).

Para atendimento aos aspectos éticos

Para iniciar a pesquisa foi obtida a aprovacao rdgefo junto ao Comité de

Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar que conAteego |.

Instrumentos para a coleta dos dados

Varios formularios foram necessarios e se encontliaotiminados a seguir:

 Formulario de Atas das Reunibes com o0s “particgmnt
facilitadores” para de registro de presenca, laraehto de
caracteristicas, necessidades, planejamento e ¢@eae acdes

determinadas para cada “Participante beneficidpéndice V).

* Formulario de levantamento geral das necessidadescadla
“participante beneficiario”, utilizando a técnicaAWA (Apéndice
V).

* Formulario de demonstracao das acdes realizadastdugxecucao
do Programa com a técnica CAMINHO (Apéndice VII).

e Formulario para registro das necessidades dos icipamtes
beneficiarios” com a situacao no inicio (Apéndidd)V

e Formulario para registro das necessidades dos icipamtes
beneficiarios” com a situacdo no inicio e no fim pimgrama.
(Apéndice IX).

» Formulario de registro de atuacéo de cada "padntip facilitador”

durante o processo, retiradas das Atas de Reuri@@Endice X).
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Instrumentos para a andlise dos dados

Para a analise dos dados foram utilizados os mstitos a seguir relacionados:

Formulario de levantamento geral dos perfis de dodis
“participantes beneficiarios” (Apéndice 1).

Formuléarios de levantamento dos perfis dos “padicies
facilitadores 1, 2, 3” (Apéndices I, lll, IV).

Formulario de Atas para levantamento de dados dasi®es dos
Grupos (Apéndice V).

Formulario de levantamento das necessidades doficipantes

beneficiarios”, utilizando a técnica MAPA (Apéndi¢é.

Formulario de registro das acdes realizadas comécaicha
CAMINHO (Apéndice VII).

Formulério para registro das necessidades dos icipanites
beneficiarios” com a situacdo no inicio do prografApéndice
VII).

Formulario para registro das necessidades dos icipanites
beneficidrios” com a situacdo no inicio e no fim piklmgrama
(Apéndice IX).

Formulario de levantamento da atuacdo dos “paaintgs

facilitadores 1, 2 e 3” por grupo (Apéndice X).

Formulario de levantamento geral dos perfis de dodis

“participantes facilitadores 1, 2 e 3” (Apéndice Xl

Formulario de demonstracdo geral das informacde® soatuacéo
dos “participantes facilitadores 1, 2, 3" (Apéndkié).

Formulario de relacdo entre o0s resultados obtidadosp
“participantes beneficiarios” com a atuacao dosrtippantes

facilitadores” (Apéndice XIII).
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Instrumentos auxiliares

e Material explicativo das técnicas MAPA e CAMINHGarp capacitar os
participantes facilitadores que sejam escolhidosrdeanadores do grupo de cada

“participante beneficiario” (Anexo II).
Procedimentos
1) Para escolha dos participantes

Foi realizada uma reunido com os dirigentes doitihst de Educacao
Especializada “Dr. Antonio Lazaro de Moura” parsaletar a matricula existente, a
designacdo de membros representantes da escolaticippcdo das familias e as
sugestdes sobre membros da comunidade geral, afe&sspes ligadas as areas de saude

e de educacéo para serem convidados.

Obtida a aprovac&o do projeto pelo Comité de FtinaPesquisa da UFSCar e a
disposicéo de participar do processo, foi realizage reuniao com o objetivo de
explicar os procedimentos para os profissionaigskituicdo que estivessem dispostos
a participar e para as familias. Foi informado goderiam ser constituidos até seis
grupos, tendo em conta a disponibilidade da peadaig, ja que cada um dos grupos
deveria realizar no minimo, nove reunifes, umada cante dias durante dez meses

(Anexo ).

Foi proposto que se em alguma categoria existissam interessados do que
em outra, tornar-se-ia 0 nimero menor e seriazaghli sorteio nas categorias em que 0

namero de proponentes fosse maior.

Foram relacionados o0s possiveis “participantes fluédngos”, quinze alunos
com Deficiéncia Multipla, matriculados no Institutde Educacdo Especializada
“Dr.Antonio Lazaro de Moura”. As familias foram aodadas a participar de uma
reunido na qual foi explicado o programa. Seis ns&esnscreveram no Programa,
recebendo explicagcbes sobre os beneficios e p@ssiculdades durante a
participacdo; esclareceu-se que as maes tambéamsersponsaveis pela participacéo

de seus filhos “participantes beneficiarios” aluromsn Deficiéncia Mdultipla e pela
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participacdo delas proprias como “participantedifadores 1”, ou seja, membros da

familia.

Foi solicitado para que apresentassem a pesquasadoamigo da familia para
fazer parte do grupo como “amigo da familia”, j& @s técnicas incentivam a formacao
do grupo com membros desta categoria. Elas fica@amrocurar e foi marcada a data
para a indicagédo da pessoa. Nenhuma delas consegaipessoa que pudesse cumprir

o papel de acompanhar os trabalhos da forma covihani sido propostos.

Oito profissionais fizeram sua inscricdo para pgrdr, sendo quatro delas do
Setor Clinico, uma do Setor Geral e trés do Setdafogico. Como estavam
confirmados seis “participantes beneficiarios” feito um sorteio e ficaram uma
fonoaudidloga, uma psicologa, uma fisioterapeutaa tecnica em enfermagem e duas
professoras como “participantes facilitadores 2itain sorteados e designados para

cada uma delas, um dos “participantes beneficiarios

Para preencher a Categoria 4 “participantes fadoites 3", pertencente aos
membros da comunidade geral, foram relacionadosgurado inicial com a instituicao
como possiveis candidatos, profissionais das adeasalude e de educacdo, por
trabalharem num posto de saude proximo que presigténcia a instituicdo. Estes
foram contatados, convidados e elucidados com itespas objetivos e procedimentos

da pesquisa.

Outras pessoas relacionadas também ligadas auiicétit por realizacdo de
estagios ou voluntariado, com experiéncia na aeeaedlcacdo foram contatadas,
resultando em seis “participantes facilitadores 8%y médico, uma enfermeira, duas
pedagogas e duas académicas de enfermagem no périndo de formacao.

Foram realizadas duas reunifes de esclarecimehte as técnicas nas quais o
“participante facilitador 2”, profissionais da iitsicdo educacional, deveria exercer o
papel de coordenador em cada grupo com o matetalhddo no Anexo I, em duas
sessdes de capacitacdo nas técnicas MAPA e CAMINH®s do inicio do Programa.

Foi explicado que a pesquisadora faria a co-coagindo processo de acordo
com a fundamentacdo das técnicas explicadas, aeanelo 0 processo para registrar

todos os acontecimentos e que, no caso dela assumwoordenagdo em algum
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momento, o “participante facilitador 2" exerceriafancdo de secretariar. Todos

entenderam e realizaram as tarefas em sesséemfictintes do inicio do Programa.

A pretendida participagdo de um membro da comueigadxima, amigo da
familia ou parente que tivesse residéncia foraada oo foi possivel. As familias nédo

encontraram pessoas para cumprirem esse papel.
2) Para garantir a ética na pesquisa

Cumpridas as exigéncias, foi obtida a aprovacaa parealizacdo do Projeto
pelo Comité de Etica da UFSCar pelo Parecer No22B@& (Anexo |).

Imediatamente apds a obtencdo do parecer de apmvég realizada uma
reunido para a escolha dos participantes e foramieenphidos os TCLE's,

correspondentes a cada tipo de participante.

Para garantir o sigilo, foi realizado o sorteio dparticipantes beneficiarios”,
Categoria B, para determinar a identificacdo cpoprdente a cada um deles, recebendo
letra B e um namero entre 1 e 4. A identificacds demais participantes denominados
“participantes facilitadores”, Categoria F, segsid@s nameros 1 para familia, 2 para
profissional da instituicdo educacional e 3 paragandla comunidade, ficando assim

determinadas as Categorias F1, F2 e F3.

Para exemplificar, uma combinacdo possivel é B2k significa membro da
familia do “participante beneficiario” B2, B2F2eagignifica profissional da instituicdo
educacional do grupo do participante “benefici@®e B2F3 que significa membro da

comunidade do grupo do “participante beneficiaB@:
3) Para a coleta de dados

A coleta de dados foi realizada com quatro grupms|ye dois “participantes
beneficiarios” ficaram doentes, um com pneumorvateo com agravamento das crises
convulsivas. Os dois grupos aos quais eles peaenicram desfeitos antes de comecar
e uma nova distribuicdo de codigos foi realiza@tndo os participantes como esta
demonstrado nos Quadros 2, 3, 4 e 5, anteriornagmésentados.
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Durante as trés primeiras reunides realizadas e@ala grupo, foram preenchidas
as Fichas de identificacdo dos “participantes heidebs” com auxilio do prontuério
de matricula e dos dados obtidos com a técnica MARKzando os formularios
proprios (Apéndices I, VI). Os dados levantadoaroorganizados e demonstrados em

quadros que serao apresentados na secdo Resultados.

Para levantar as informagdes dos grupos, em cad#cefoi lavrada uma ata,
todas em posse da pesquisadora, utilizando o farmufjue consta do Apéndice V.
Nelas foram registradas a freqiéncia dos membraguwm e todas as decisdes sobre
acdes a serem executadas, dentro da escola, défantia comunidade e, ainda, o
cumprimento das tarefas assumidas na reunido @mtegpensando as falhas e

comemorando 0s acertos.

Também foram preenchidos os dados dos “participarfeilitadores”,

utilizando os formularios que constam dos Apéndikédt e IV.

Da guarta a nona reunido, deu-se prosseguimenttraimhos com a técnica
CAMINHO, proposta para auxiliar na consecucao dgstivos de inclusdo. Os dados
levantados e organizados, seguindo o modelo do d\ErVI1l, correspondem a cada

“participante beneficiario” e constam na secdo Radaos.

Ao fim do trabalho foi preenchida uma planilha demdnstracdo geral da
atuacdo de todos os participantes facilitadoresgpapos que foram organizados em

tabelas de acordo com 0 modelo que consta do ApEidi

Para relacionar os resultados obtidos no atendomeést necessidades dos
“participantes beneficiarios” com a atuacdo dosrtippantes facilitadores” foi
preenchida a Tabela 5 de acordo com o modeloapnstacno Apéndice XII.

4) Para analise dos dados

Foram elaborados os perfis de todos os “particgsabeneficiarios” com idade,
sexo, tipo da deficiéncia multipla, tempo de perémam na instituicdo e programa que
freqlenta que constam do Quadro 2, anteriormemésaptado, utilizando o formuléario

que consta no Apéndice I.
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Também os perfis dos “participantes facilitadore®  3” com idade, sexo,
profissdo, local de trabalho, relacdo com o “pgudicte beneficiario” de seu grupo que
constam nos Quadros 3, 4 e 5, ja apresentadagantb os formularios que constam

nos Apéndices II, Ill e IV.

Os dados retirados do prontuéario e levantados ctésraca MAPA (Apéndice
VI) constam nos Quadros 6, 7, 8 e 9, a serem apsel®Es na secdo Resultados,
mostram as expectativas do grupo sobre cada unpattisipantes beneficiarios, suas
historias, caracteristicas de personalidade, godtsgostos, medos, necessidades em

saude, educacdo, e lazer.

Com estes dados, foram preenchidos os formularidgéndice VIII),
salientando a situacéo inicial de cada “participabéneficiario” que constam nos
Quadros 10, 11, 12 e 13, demonstrados na secatdriesu

As acOes realizadas entre a quarta e a nona reuséuindo a técnica
CAMINHO (Apéndice VII), foram colocadas nos Quadig 15, 16 e 17, na secéo
Resultados. Deles foram retiradas informacdesarfes as condicdes finais na saude,
incluséo escolar e social para preencher o formou(@&péndice 1X) demonstrativo da
situacao inicial e final; este procedimento foilizao com 0s respectivos responsaveis
para determinar os ganhos em inclusédo de cada srfpddicipantes beneficiarios”. Os
dados constam nos Quadros 18, 19, 20 e 21 a sereseatados na se¢ao Resultados.

Foram demonstrados os perfis dos “participantesitéatores 1, 2 e 3" para
estabelecer as relacdes existentes entre EscadleyiBaofissdo e Tipo de Relacdo com
0s “participantes beneficiarios”; e os resultadodms nas acdes executadas, utilizando
o formulario demonstrado no Apéndice X, a ser ameslo no Quadro 22, na secdo

Resultados.

Todas as acbes foram registradas em Atas de Reu®igéndice V),
participagcdo dos membros de cada grupo de acordo adrequéncia as reunides,
participacdo nas decisdes e execucdo das tarefasiidss na reuniao anterior, foram
registrados nas Tabelas 1, 2 e 3 de participacéo qaala “participante beneficiario”.
Isto realizado de acordo com o modelo que se ercot Apéndice Xl, incluindo a
porcentagem de efetividade determinada pela pestpris, que para ser satisfatoria
deve atingir 75% do total das reunides realizadas & técnica CAMINHO.
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Foram demonstrados todos os dados obtidos, reluionos resultados obtidos
nas agbes para a inclusdo dos “participantes lo#refs” com a atuacdo dos
“participantes facilitadores 1, 2 e 3 7, utilizanddormulario que esta demonstrado no

Apéndice Xll, que sera apresentado, na secao Rdssltna Tabela 5.

A discussdo dos dados foi realizada interpretangldQoadros e as Tabelas
demonstrativos para responder aos questionamemitnais sobre a validade de um
Programa de Apoio a Inclusdo de alunos com Defi@émMualtipla, utilizando as
técnicas MAPA e CAMINHO.
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CAPITULO 7 — RESULTADOS

O Objetivo Geral desta pesquisa foi:

Analisar a efetividade da implementacdo de um Paogr de Apoio a
Inclusdo de Deficientes Multiplos alunos de umaditingdo especializada
utilizando as técnicas MAPA e CAMINHO como fadildeas do processo

de inclusdo desde a perspectiva familiar, educadiercomunitéaria.

Os caminhos percorridos a sua consecucao seragtagseguindo os Objetivos

Especificos. Para isto seguem os resultados olgitosada um deles.

a) Formar grupos de participacdo no Programa termdeono centro alunos
deficientes multiplos, com idades entre 6 e 14 anosembros da familia,

de profissionais da instituicdo educacional e ammsiga comunidade.

O Grupo formado tendo como centro o participantetd8e uma dinamica de
desenvolvimento com muita participacdo da familiae gestava extremamente
preocupada com a situagdo de comportamento hiperatauto-agressivo. A méae se
mostrava no limite de suas forcas e querendo skbpossibilidade de fazer a cirurgia
de comportamento sugerida como ultima instancia pe&dico neurologista, visto todas
as medicacOes propostas ndo conseguiram mudardoogda hiperatividade e auto-
agressao que o diagnosticou como autista.

A APAE Ji-Parand/RO o encaminhou para um prograspadfico de Autismo
que iniciado no municipio, funcionando com uma deamdora e voluntarios, mas a
avaliacdo pedagodgica nao confirmou o diagndésticoiesmo que fosse confirmado nao
tinham vagas porque é um atendimento individuatizaue necessita de um ambiente
especialmente destinado para esse fim.

Em vista da situacédo, a instituicdo educacionakoevo atendimento oferecido
para B1 que era de uma vez por semana com Fig@erd-onoaudiologia ja que nessa
data ainda moravam num sitio, € ndo conseguiam ais mezes na semana. A
Coordenadora e a Pesquisadora ponderaram que @@odaavia sido oferecido um
programa consistente para B1.
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Foi proposto a familia que acelerasse a mudanggrggmada para a cidade.
Ocorrido isto, B1 comecou a frequentar um progralmarés dias por semana com

rotina e introducdo de comunicacéo alternativa.

Iniciadas as reunifes do programa com o desenvehtonda técnica MAPA, a
mae passou a ser a participante B1F1, que sigmieabro da familia e colocou a
histéria lembrando momentos de muita tristeza equgacdo com dificuldades de

pobreza e convivio com pessoas has quais néo camiguanto estava gravida.

B1 nasceu por cesarea e o0 médico disse que eathvdem, mas nos primeiros
meses chorou sem parar e nas consultas com orpe@afF1 relata que somente ouvia
que estava tudo normal. Aos 10 meses pode consultiar pediatra que o encaminhou
para o0 neurologista. Este indicou remédio um reméchntrolado e solicitou

encaminhamento para a APAE, explicando a mée gha faltado oxigénio ao nascer.

No decorrer da aplicacdo da técnica MAPA solickeua mée pensar em um
desenho que representasse B1 no cartaz, ela aseo#famdalia azul e vermelha que ele
estava usando, com aparéncia de um carro. Falotirae“Esperanca” (SIC) de que
pudesse “Comecar a andar” (SIC) no sentido danter solucao, ja que Bl néao fala,

mas anda e anda sem parar, deixando a mae mu#adzan

B1F2 prontificou-se rapidamente a ter uma entrawisim o médico para obter
maiores informacfes sobre a recomendacdo da @rdegicomportamento: o0 médico
disse que, perante o desespero da mae, a Unig@icghossivel seria a cirurgia para
desconectar o que provoca a hiperatividade. Paemmecedimento a familia precisa ir
para S&o Paulo ou Goiania. Estas informacoes farstadas para posterior discusséao
sobre as acdes a serem tomadas. A palavra escpbid@1F2 para representar sua
participacdo no programa foi “Comunicacao” (SIQrho fazer para entender o que

B1 quer, como fazer para dizer a ele o que pensajuesemos” (SIC).

B1F3, membro da comunidade prontificou-se a fretarea casa para ficar
amiga de B1 e auxiliar a familia a estabelecer tetegdo entre ele e a vizinhancga para

que pudesse ter amigos; sua palavra perante a&itt@i “Desafio” (SIC).
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No decorrer do processo chamou a atengcdo a posigdovizinhas que
permanentemente aconselhavam mée a deixar de seupae com B1 porque ele é

“doido” e cuidar da filha adolescente para nao @¢ad

O bairro onde moram é muito precario, ndo tem dalgaas ruas sao muito
esburacadas pela correnteza das aguas na épobavda € com muito pé na época da
seca. Nao existe posto de salde, nem escola. Oéra@om sdo pequenas vendas
instaladas em casas de familia e o transporteivanleassa distante. A APAE tem um
servico de oOnibus, mantido com as doacdes da pgjmulda cidade que passa pelo
bairro, mas os horarios de Bl que sdo menores gseprogramas de oficinas
protegidas nao coincidem para ir, ele e B1F1 @atih somente na volta.

O Grupo formado tendo como centro o participantef@alesenvolvido com
muito entusiasmo pela mae B2F1 que demonstra rdadaacédo. A palavra colocada
por ela na técnica MAPA foi “Amor” (SIC) e a repeasacdo de B2 uma flor azul, que
ela vé como “muito linda” (SIC) e simbolizando “P@&C). Disse que decidiu
participar do Programa porque € mais alguma caisaetp pode fazer para ver o filho
melhorar. Teve atendimento desde os 10 meses eemembo esta com 9 anos e “quer
alguma coisa mais”(SIC). Ele tem Paralisia Cerebrdab anda e néo fala, mas quer
conversar com o filho, “entender o que ele quelC)S

Também quer que a irma possa entender e brincaB&rala € adolescente e
rebelde, fica longe dos cuidados e B2F1, ndo safpgecfazer com essa dificuldade.
Toca no assunto e logo fica calada e abaixa a aahestrando tristeza. Moram em um
bairro distante, com ruas de terra e com calcagdsudadas que ndo permitem uma
acessibilidade adequada para a cadeira de rodasBBueecebeu no Hospital

Filantrépico Santa Marcelina, em Porto Velho, apib Estado.

O bairro tem uma instalacdo de servico de saudma ascola. Também esta
instalada no bairro uma fundagdo de desenvolvimefiémtil e varias representagdes
religiosas, sendo que, em uma delas B2F1 e B2algionas vezes. B2 é conduzido

todos os dias pelo 6nibus da instituicdo e B2ZFingemha ele quando é solicitada.
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B2 tem um olhar vivo e ele “chora” bem alto, muit@zes sem lagrimas e isto
chamou muito a atencdo de B2F3 j4 que néo tendeiwdoranterior pensou que ele
poderia estar sofrendo alguma dor ou desconforfmalavra que colocou para definir a

experiéncia foi “Desafio” (SIC).

B2F2 comentou que o “choro” segundo a percepcé® esth querendo dizer
alguma coisa e se mostrou empenhada em acompadleaalia para descobrir de que

se trata. A palavra escolhida por ela foi “Conhexitn” (SIC).

O Grupo do participante B3 foi composto pela ma8FBque prontamente
decidiu participar do Programa. Ela tem outro filbkem Deficiéncia Mdltipla que
frequenta a instituicdo educacional, seu primelhm f agora com 17 anos. Participa de
tudo o que é proposto e disse: “gracas a Deus ssfmrada” (SIC). “Agora posso me
dedicar aos meus filhos com tranquilidade” (SIC)il@ de 15 anos e a avo, ambos

ajudam a cuidar de B3 e do outro irmao deficiente.

Quando B3 nasceu, B3F1 teve a confirmagéo de dilizasera deficiente. Ela
disse “foi como se o chdo se abrisse” (SIC). O pwédinha avisado que a crianca
apresentaria alguma dificuldade, mas mesmo assmmomento da confirmacdo da
deficiéncia é muito doloroso. Na familia existetdiieo de deficiéncia e ela j& tinha um
filno com dificuldades graves. Ela se mostra fagtea sua palavra no grupo foi
“Forga’(SIC). O desenho que fez para representadoB3m celular cor de rosa porque
€ pequeno e vibra. Ele é tudo o que B3 gosta. Djsserepresenta “Falar” (SIC).

Explica que B3 andou com 13 anos e entéo “elaocraecar a falar” (SIC).

A familia mora em um bairro distante com poucaudsta, existem sim,
representacdes de varias religibes, uma delas qiieintada pela avdé de B3 com
assiduidade. Tem uma escola municipal de primeaiao gnde B3 esta matriculada e
frequentou um ano na companhia de seu irméo; apopassibilidade de ele continuar
acompanhando, estd espera da contratacdo de istersteseducacional para voltar a

escola regular.
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O Grupo do participante B4 foi composto pela maéFB que esta desiludida
pela falta de atendimento adequado que tem acomagantoda a vida dela até o
momento. Também lembra que, nos primeiros mesegrd8formal e por uma queda

gue ndo consegue explicar, ela comecou a ter ltifides.

Moraram em varias cidades entre Cuiaba e Ji-P&ené&/ em nenhuma delas
durante 13 anos, B4 teve atendimento educaciomatiddade de Cacoal/RO visitou um
Neurologista e foi encaminhada para a APAE de thiZdRO. Apods a triagem foi
solicitado que procurasse a Sala de Recursos paideBda Secretaria Estadual de

Educacédo que funciona no municipio.

Foi realizada uma avaliagdo, mas o atendimentdaidoarcado porque B4 nao
tem atencédo suficiente para aprendizado de Braillastituicdo educacional continuou
a recebé-la e quando foi oferecido o Programa daicAp Inclusdo de alunos com
Deficiéncia Multipla, a mae fez a inscricdo, “psanos buscar mais alguma coisa”
(SIC) disse com ar desencantado, ou seja, exclegmnp foi visto na procura pelo
significado da palavra inclusdo, ja colocado aaoterente. As familias se sentem

excluidas!

O grupo de B4 teve dificuldades por causa da igi@oddo transito e o nimero
total de reunibes ficou reduzido, principalmenteniomero de reunibes da técnica
CAMINHO, que auxilia na coordenacao das acoes enseealizadas para melhorar a

inclusao.

B4F2 durante o tempo que B4F1 ndo pbde frequerdias mificuldades no
transito As atividades deste participante se cdrme&m na concretizacdo de uma
consultoria que pudesse trazer novos conhecimep&ra a familia e para os
profissionais. Retomada a normalidade nas reunifiesforam realizadas, incentivou a
familia e a professora a introduzir atividades da\diaria que ndo estavam sendo

realizadas por B4 seguindo as orienta¢des de unsltoria prévia on-line.
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B4F3 ficou concentrado em melhorar a insercdo dilita na comunidade e
B4F1 concordou em que fossem contatados os merdbéroma igreja catélica proxima
de sua casa. Conseguido o primeiro encontro o gtapgreja convidou a familia de B4
para participar da reunido de familias apos a ntiesgomingo. Também a auxiliar para
conseguir 0S recursos para a realizacao de um exadie/o especializado que se faz
necessario para direcionar melhor o planejamerg@tileidades educativas.

No desenvolvimento geral do programa a proposigigue participassem de
cada grupo “amigos da familia”, ndo pode ser cutapporque elas ndo conseguiram
nenhuma pessoa que pudesse desempenhar o papmlndgaahar as reunides e se
comprometer com a realizacao de atividades, qepedgorias iriam definir.

Este acontecimento vem a confirmar a tendénciastraga de que as familias
tém pouco apoio e devem arcar sozinhas com o atenth do filho com deficiéncia
multipla que toma da méae, principalmente, todab@as do dia ndo lhe permitindo
desempenhar tarefas de trabalho fora de casa (ARAI®B9). Essa situacio
compromete o orcamento familiar, sendo nos diashde comum as familias
necessitarem do salario de varios de seus memian@s quprir as necessidades e

desenvolver as potencialidades dos mesmos (BER).199
Seguidamente sdo expostos 0s dados corresponderdbgetivo especifico:

b) Desenvolver um processo de acdo seguindo as té&crbaPA e
CAMINHO com o objetivo de levantar as necessidalbssalunos com
deficiéncia multipla visando a melhoria da inclusganiliar, social e

educacional dos mesmos.

Os dados obtidos encontram-se nos Quadros 6, 79 8agrespondentes aos
dados coletados com a técnica MAPA, para levargdatos marcantes da historia, as
caracteristicas, gostos, desgostos, medos, anseitsps e metas, executada em trés

sessfes para cada “participante beneficiario” coemdro do processo.
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Dados dos “participantes beneficiarios” levantadosm a técnica MAPA

Os dados dos “participantes beneficiarios” foraniragdos do prontuario de
matricula e das trés reunides realizadas com &#&MAPA; com estas informacdes
obtidas elaborou-se um cartaz com canetas colgp@i@scada uma deles, e, ao final do

trabalho, foi oferecido para a familia. A sistematfio do registro desses dados

encontra-se a seguir nos Quadros 6, 7, 8 e 9.
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Quadro 6

Dados levantados com a técnica MAPA para o “partigiante beneficiario B1”

Registro do MAPA — Participante B1

Participante B1 Idade 7 anos | Levantamento dos dadd38/2008 — 10/2008

Participantes:B1F1, B1F2, B1F3 e Pesquisadora.

Mediador: Participante B1F3 e Pesquisadora

Dados importantes da histéria do aluno:

Nascimento: Foi por Cesarea. N&o tinha dilatacar&a que estava tudo bem.
Primeiros meses: Chorava muito

5 meses: Continuava chorando. Foi ao pediatrafaatgue € normal.

10 meses: Trocaram de pediatra, foi solicitado@®kettonsulta com neurologista. Foi
diagnosticada falta de oxigénio ao nascer que fndveocado deficiéncia mental.
Indicaram Remédio controlado. Nao encaminharam g&tiaulacao precoce.

Até 2 anos: Nessa época segundo a mée, ele falwva,npapa, agua. Com 2 anos pa
2 anos até 3 anos: Chegou a APAE com 2 anos. Né&&goia comer, chorava. Tinha

diagnostico de verminoses e tomava os remédiosadds.

3 anos e meio: Consulta com outro pediatra. Fgraisticada intolerancia a lactose. H

encaminhado para tratamento. Apos isto comecomarcmelhor e parou de chorar.
4 anos: Andou
7 anos: Muito agitado. Médico neurologista reconae@aurgia do Comportamento.

B1F1 levou a indicagao para discutir com os prafrsss da APAE.

fou.

Oi
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Registro do MAPA — Participante B1

Qual o significado do desenho / representacéo doa?
Uma sandalia de cor vermelha e azul que séo as faveritas de B1.

Significado:Ele comecou a usar essa sandalia quando a maedtésias de que

iniciaria 0 programa. A mée tem esperanca quatartrento dele comece a andar...

Caracteristicas
Bonito. Anda. Carinhoso. Olha no rosto das pesdpngsieto. Nao para.

Lactose dieta especial. Toma Neuleptil a noite. fdfeo Diagnosticado como com

autismo leve.

Tem comportamento de lamber uma das méos que &chunada, com calos e feridas.

O que gosta

Comer sozinho. Doce. Colo. Fisioterapia. Bola. Mgssn no pé.
Roupa nova. Gosta de cavalo.

Andar sem parar

Gosta de jogar coisas. Gosta de dizer que nao.

O que néo gosta
Tomar banho (molhar a cabega). Ndo gosta de dseme.de liquidos grossos.

N&o gosta de figuras. Nao gosta de pegar no I8@ia.gosta de atividades que solicite

concentracao.

N&o gosta de ficar em lugares externos. Nao gesf@al parado.

Medos
Ver brigas. Medo de grilo. Medo de outro veiculapassar.

Imprevisto. Medo de coisas que ele quebra.

m
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Registro do MAPA — Participante B1

Quais as necessidades

Familia
Ajuda.

Alguma atencao que faga com
que B1 entenda, brinque sem

quebrar, que ndo se agrida.

Profissionais
Conhecimentos.

sobre o que B1

realmente precisa.

Conhecimento sobre &
cirurgia de
comportamento

sugerida.

O diagnostico de
autismo parece nao

fechar.

Exame de audicao
confiavel (BERA).

Necessidade de inicia
um programa
consistente e que
atenda as necessidad
de B1.

Comunidade
Que Bl possa ir a escola.

Brincar com as criangas dg

bairro.

1 Aprender a se comunicar.

[

Sonhos

Ver ele melhor (curado). Que dé menos trabalho.g@ummunique. Que fique

independente. Que tenha amigos. Que frequentetesgular.
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Registro do MAPA — Participante B1

Objetivos
Conseguir estabelecer comunicacéo, limites e dendesfincteres.

Apoiar a mae que esta muito cansada. Conseguixiapagao para incluséo.
Conhecimento sobre a cirurgia de comportamentorslagdiagnodstico de audicdo e

Diagnéstico pedagogico especializado. Conseguirg@® de B1 na Comunidade.

OBSERVACOES: Palavras colocadas pelos participantes
Familia: Esperanca.
Profissionais: Comunicacao.

Comunidade: Desafio.
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Quadro 7

Dados levantados com a técnica MAPA para o “partigiante beneficiario B2”

Registro do MAPA — Participante B2

Participante B2 Idade 9anos Levantamento dos dadd38/2008 — 10/2008

Participantes:B2F1, B2F2, B2F3 e pesquisadora

Mediador B2F3 e Pesquisadora

Dados importantes da histéria do aluno:

Nascimento: parto normal. Foi para a incubadorgymdemorou para chorar.

Apés ir para casa, chorava o dia inteiro.

7 meses. Nao se mexia.

10 meses. Foi no neurologista. EncaminhamentoAfa#dk. Moravam no sitio

No inicio assistia uma vez por semana.

5 anos . Comecou a vir na APAE todos os dias. Tremedios, tem convulsdes leves.
8 anos. Comecou hidroterapia.

9 anos. Esta melhor.

Qual o significado do desenho / representacéo doa?

Flor e cor azul. Amor e Paz.

Caracteristicas

Chora quando néo conhece.

Quer conversar.

As vezes parece que chora, mas sem lagrimas. Enocagéo.
Fica na cadeira de rodas.

Convulsdes leves. Pisca os olhos com velocidagetidamente.
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Registro do MAPA — Participante B2

O que gosta
Vir para a escola Ir para a igreja Deus € Amor.

Brincar com o pai. MUsica de crianca.

O que n&o gosta

Arroz doce. Café preto. Lugar desconhecido. Natagibes sair.

Medos

Do imprevisto. Quando alguém desconhecido aparecepknte, ele chora. Também

guando vai a um lugar que ndo conhece.

Medos da familia

Que mandem para outra escola que néo tenha cwsdédnte.

Quais as necessidades

Familia Instituicdo Educacional Comunidade

Melhoria para entender @ Conhecimentos sobre o que B2Que B2 possa ter uma

que B2 quer. compreende do que lhe é insercao social maior no
mostrado. bairro.
Conhecimento sobre o real Que sua vida em casa sejs

estado da percepcao auditiva.| mais ativa possivel.

Exame de audicdo confiavel | Que B2 possa ir a escola
(BERA). regular do bairro.

E necessario iniciar um
programa consistente e que

atenda as necessidades de B2.

1 a

Sonho

Andar. Falar. Participar, brincar ir e vir.
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Registro do MAPA — Participante B2

Objetivos
Relacionamento com a irm&. Comunicacao alterndiisgnostico auditivo.

Ser inserido na comunidade do bairro.

OBSERVACOES: (Palavras dos Participantes)
Familia: Amor
Profissionais: Conhecimento

Comunidade: Desafio




66

Quadro 8

Dados levantados com a técnica MAPA para o “partigiante beneficiario B3”

Registro do MAPA — Participante B3

Participante:B3 Idade 14 anos | Periodo:08/2008 e 10/2008

Facilitadores:B3F1, B3F1, B3F3 e Pesquisadora.

Mediador: Participante B3F3 e Pesquisadora.

Dados importantes da histéria do aluno:
A mée fez um exame 1 més antes de B3 nascer ggeungima deficiéncia.

B3F1 disse “Abriu um buraco no ch&o”. Foi a ref@ida situagéo vivida com o filho maior

gue também é deficiente.

Na familia da mae tem outros deficientes.

Nasceu por cesarea e a mae nao a viu logo. Aelfdta gue ficou muito ansiosa.
Ja em casa, com 1 ano e 2 meses, B3 ficou muitdeloe

Entre a vida e a morte com 7 dias de infeccéotineEs pneumonia.

Teve que tomar sangue 3 vezes.

Com 1 ano e meio comecou a frequentar a APAE csiotBrapia e Fonoaudiologia.
A saude melhorou.

Comecou a andar com 13 anos. Foi uma grande alegria

Foi a escola regular em 2008. Esteve bem Ila.

O irméo acompanhou porgue nao tinha assistente.
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Registro do MAPA — Participante B3

Qual o significado do desenho / representacédo doa?
Celular: Cor de Rosa
B3 gosta de brinquedos pequenos que tenham vibragéo

Significa comunicacdo e amor.

Caracteristicas:

Anda - comegou com 13.

Alegre. Dengosa.

Magra. Comilona. Dorminhoca, a mée disse que e2@d as 6 h do dia seguinte.
Fala nome dos irmaos e primos.

Poucas palavras em casa. Fora de casa nao fala.

N&o toma remédios. Nao pede para ir ao sanitarbdd para sair.

Duvidas quanto a audicdo? Defesa sensorial?

O que gosta

Musica animada com ritmo.

Sobre comida gosta de tudo, gosta muito de feijao.

Objeto que faz barulho mais ndo muito alto. Vibcaca

Musica do lanchinho, depois de ouvir, um dia faiomer comer.
Tempo de responder mais demorado.

Brinquedos pequenos.

Hino religioso, depois de ouvir, um dia falou aialu
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Registro do MAPA — Participante B3

O que néo gosta

Barulho muito alto.

N&o gosta de musica parabéns cantado geralmerdeahmai
N&o gosta de aglomeracéao.

Bichos de peldcia.

N&o gosta de desconhecidos.

Medos

Insetos que voam. Tocar em bichos. Animais. Eseosipodem significar defesa

sensorial que deve ser investigada para estabels@eacao de melhoria.

Medos da familia

Medo de alguém abusar dela.

Quais as necessidades

Familia Profissionais Convidados

Apoio da escola. Conhecimentos. Conhecimentos.

Relacionamento efetivo

Mais amigos. Tempo. Solidariedade

saude/educacao Trabalho

) Recursos.
em equipe.

Sonho

Que seja mais independente. Que seja feliz.

Objetivos
Deixar de usar fraldas. Que tenha mais indepenaénci
Que tenha mais amigos. Que se comunique melhor.

Que possa frequentar a escola regular.
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Registro do MAPA — Participante B3

OBSERVACOES: (Palavras dos participantes)
Familia - Forca.
Instituicdo Educacional - Relacdes.

Comunidade — Compromisso.
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Quadro 9

Dados levantados com a técnica MAPA para o “Partipante Beneficiario B4”

Registro do MAPA — Participante B4

Participante:B4 Idade 14 anos Periodo:08/2008 e 10/2008

Facilitadores:B4F1, B4F1, B4F3 e Pesquisadora.

Mediador: Participante B4F3 e Pesquisadora.

Dados importantes da histéria do aluno:

Nasceu em Cuiab&/MT. Nasceu bem.

8 meses — caiu de uma rede e depois disso a eistautiando.

Foi paralisando, parou de brincar. Foi diagnosticzatarata congénita.
Causa desconhecida. N&o falava.

4 anos — andou com auxilio de tratamento de fisapia.

12 anos — Em Cacoal/RO. Consulta com neurologistdrgdica remédio controlado,
Neulepti, e encaminha APAE.

13 anos — Em Ji-Paran&/RO comeca a assistir a ABaAisecou a falar algumas
palavras.

Mae casa de novo. B4 ganha um irméao.

Qual o significado do desenho / representacéo doa?

Flor. Bonita. Cor rosa. Amor
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Registro do MAPA — Participante B4

Caracteristicas:

Carinhosa. Gosta de brincar. Fala algumas palavras.
N&o enxerga. Anda devagar.

Procura as coisas que ela gosta.

Come de tudo. Coloca a boca perto do prato.

Agitada. Empurra os olhos com os dedos.

Remédio controlado. Neuleptil.

O que gosta

Gosta de brincar com amiga de 9 anos.

Suco ou refrigerante. Levanta o copo quando qués.ma

2 bonecas (sempre as mesmas).

2 almofadas.

Roupa que é confortavel. Sempre procura 1 cal¢cgedanque ela gosta.
Gosta de musica.

Quando sente cheiro da comida, vai e senta a mesa.

Gosta do padrasto.

Gosta de ter uma toalha sempre no ombro.

O que néo gosta

Gato, cachorro, bicho de pelucia.

N&o gosta de ir a lugares desconhecidos.

N&o gosta de ficar descalca.

Tocar terra e plantas.

N&o gosta de cheirar: flores, plantas, produtdsetieza ou limpeza.




72

Registro do MAPA — Participante B4

Pesadelo — Medos

N&o anda se néo estiver acompanhada.

Medo do desconhecido, recusa experiéncias difeyelate que esta acostumada.

Pesadelo - Medos da familia

A mae tem medo de ficar doente — a irma mora leng&o pode ajudar.

Tem medo de morrer e deixar B4 desamparada.

Quais as necessidades

Familia
Apoio da escola.

Mais amigos.

Profissionais

Conhecimentos para
oferecer um programa

mais adequado
Diagnostico de
audicao (BERA).
Relacionamento

efetivo entre

saude/educacao.

Trabalho em equipe

com a escola regular.

Convidados

Conhecimentos.

Tempo. Solidariedade.

Recursos.

Sonho

Que B4 fale. Expresse o que sente.

Que enxergue.

Comunicagéo, orientagdo e mobilidade.

Que seja inserida na comunidade.
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Registro do MAPA — Participante B4

Objetivos

Comunicagdo com a igreja do bairro para ser umogpoximo.
Melhorar o programa educacional.

Entrar em relacdo com o servico de Braille do EJA.
Interacdo mais efetiva com amiga de 9 anos.

Conhecer melhor as condigbes de audi¢cao de B4.

OBSERVACOES: (Palavras dos participantes)
Familia — Solidao.
Profissional — Conhecimento.

Comunidade — Relacionamento
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Com os dados coletados com a técnica MAPA foramreh@hadas as condi¢cdes
iniciais dos “participantes beneficiarios” da prase pesquisa, que se encontram
indicadas nos Quadros 10, 11, 12 e 13 conformeosiisiio contida no formulario
(Apéndice XIV).

Quadro 10

Resumo dos Dados da Situacéo Inicial do “Participase Beneficiario B1”

B1/Assunto Resp. Situacao Inicial
Comunicacéo B1F1 N&o fala. Empurra a mée. Procura o que quer.
Professora
Limites B1F1 N&o segura a mao. Corre. Joga-se no chéo.

Professora | Pega colo.

Controle de B1F1 Usa fraldas.

Esficteres Professora

Conhecimentos B1F2 Tem diagndstico de Autismo.

sobre saude. O neurologista ndo tem medicagao para dar.

Foi sugerida uma cirurgia de comportamento que é

particular. N&o foi bem explicado do que se trata.

Conhecimentos B1F2 O tratamento oferecido é clinico. Nao teve
Pedagdgicos. Coordenadorg tratamento pedagdgico. Na SEMED foi avaliado
Incluséo Supervisora | pelo programa de autismo. N&o confirmou. N&o

tem outro atendimento adequado.

Diagndstico B1F2 N&o tem diagndstico auditivo e as respostas a
auditivo (BERA) avaliacdo fonoaudilégica ndo sédo constantes.
Insercdo na B1F1 N&o tem amigos. As vizinhas aconselham a mae se
Comunidade B1F3 dedicar a filha para nao perdé-la.

Apoio emocional e B2F3 A mée estd muito cansada.

Apoio para a Coordenadorg A familia se encontra sem recursos emocionais,

Familia. Pesquisadora sociais e de conhecimento.




Quadro 11
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Resumo dos Dados da Situacao Inicial do “Participae Beneficiario B2”

B2/Assunto Resp. Situacéo Inicial
Comunicacéo B2F1 Sorri. Grita sem lagrimas. Chora.
B2F2
Professora
Melhoria do B2F2 O programa precisa de revisao.
programa Professora
educacional Coordenadora
Supervisora
Diagndstico B2F2 N&o existe diagndstico auditivo. As respostas |aos
auditivo testes fonoaudiolégicos nédo sao constantes.
Insercdo na B2F1 Gosta somente de ir a igreja evangélica com a mae.
Comunidade B2F3 Quando sai grita muito.
Pai
Apoio para a B2F2 A familia se encontra sem recursos emaocionais,
Familia Coordenadora | sociais e de conhecimento.

Pesquisadora




Quadro 12
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Resumo dos Dados da Situacéo Inicial do “Participase Beneficiario B3”

B3/Assunto Resp. Situacéo Inicial
Independéncia B3F1 | Usa fraldas. Come sozinha com colher e a mao.
Professora | Toma banho com auxilio.

Coordenadora Dependente em todas as atividades de vida diarja.

Comunicacéao B3F1 Fala poucas palavras em casa.
B3F2 N&o usa comunicacéo alternativa.
Professora
Diagnasticos B3F2 Condicdo auditiva indeterminada. Necessita
B3F1 exame (BERA)
Relacionamentos B3F1 Convive com os irmaos, um deles deficiente.
Insercdo na B3F3 Também com a avo. As vezes vai ao culto.
Comunidade
Incluséo Escola B3F2 Em 2008 frequentou a escola em companhig
regular B3F3 irmdo de 15 anos porque nado tinha assistente
Supervisora | educacional.
Pesquisadora No préximo ano, o irméo ndo podera acompanhar.
Apoio para a B3F2 A familia se encontra sem recursos sociais e de
Familia Coordenadora conhecimento.

Pesquisadora

de

do



Quadro 13
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Resumo dos Dados da Situacao Inicial do “Participase Beneficiario B4”

B4/Assunto Resp. Situacéo Inicial
Comunicacéo B4F1, B4AF2 Fala poucas palavras, repetidamente.
Professora

Supervisora

Evitar os

A 0S

B4F1 B4 fica muito tempo sem fazer nada. Ela apert
maneirismos Professora | olhos com os dedos e se machuca.
Incentivar B4F1 B4 tem uma amiga de 9 anos com a qual gosta de

relacionamentos.

Coordenadora brincar.

Conhecer melhor
as condicdes de
audicao de B4.

B4F2

Com 13 anos a fala de B4 é muito escassa.

pouco tempo que emite alguma palavra. Nao e

Faz

Xiste

diagndstico auditivo e € necessario um exame

(BERA).

Melhorar o
programa
educacional.
Incentivar a

inclusao.

B4F2

O levantamento das coisas que B4 ndo gosta deixam

Coordenadora ver que pode existir uma Defesa Sensorial.

Supervisora

Pesquisadora trabalhando métodos de comunicacao para cegas.

O programa educacional desenvolvido nao

N&o foi tentada a aproximagdo com a Sala

Recursos do EJA Estadual que ensina Bralille.

esta

de

Diagnosticos B4F3 Necessitando exame (BERA)

Relacionamento B4F3 Membros da igreja catélica que néo frequentam
comunitério

Apoio para a B4F2 A familia se encontra sem recursos sociais e de

Familia

Coordenadora conhecimento.

Pesquisadora
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Continuando com o Programa de Apoio a Inclusaolaeoa com Deficiéncia
Multipla foi prosseguido o trabalho com a técnicAMINHO (Apéndice XV). Os
dados do processo, pertencentes a todos os “paritels beneficiarios” se encontram a
seguir nos Quadros 14, 15, 16 e 17.

Quadro 14

Dados Leantados com a técnica CAMINHO para o “Partiipante Beneficiario B1”

Registro do CAMINHO - Participante B1

Participante:B1 | Idade:7 anos | Periodo:02/2009 a 06/2009

Facilitadores:B1F1, B1F2, B1F3 e Pesquisadora.

Mediador: Participante B1F3 e Pesquisadora

Sonhos
B1F1 — Vé-lo melhor (curado). Que dé menos trabalho
B1F2 - Que se comunique. Que fique independente.

B1F3 - Que tenha amigos. Que frequente a escaldareg

Objetivos

Conseguir que Bl faca uso do sanitério de formegeaddente.

Impor limites. Conseguir que ele ande quando paeaiglar e ndo peca colo.
Compatrtilhar o jantar com a familia.

Providenciar recursos para conseguir diagnostiapacitacdo pedagdgica para ajudar B
desenvolver suas potencialidades.

Procurar diagnostico auditivo por médio exame BERA.

Estimular o brincar em casa e que faca amizadésinm e na igreja.

Capacitar a familia.

OBJETIVOS AQOES RESULTADOS
B1F1 com auxilio| 12 Reunido Inicio de comunicacdao alternativa por
do pai e irma. a) Comunicacdo com objetos, seguindo o novo programa. Sing

Comunicagéao estabelecimento de roting.de seu nome, mée, pai, irmé&, escola, cas

=.

S

5al,

Higiene b) Cntrole de esfincteres| banho, beber, acabou.
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Registro do CAMINHO - Participante B1

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS
FAMILIA
Segquir o0 objetivo | 22 Reunido O pai disse para B1F1 que nota difereng

anterior Seguir com as acdes no comportamento de B1 quando chega
anteriores fins de semana. Ele est4 mais calmo. To
estdo fazendo os sinais de Libras
introduzidos. Mesmo sem ter um exame
que comprove surdez, 0s sinais como
comunicacao alternativa e aumentativa
junto com fala e objetos esta sendo
utilizado para estabelecer a comunicaca
com B1.
Jantar com a 32. Reuniao Foi acrescentada a rotina a atividade: jar
familia c) Jantar todos juntos. | todos juntos. Na semana com a irmé no
Seguir com as acdes de semana quando o pai chega.
anteriores. Esta indo ao banheiro nos horérios
indicados. Sucesso de 3 vezes em cada
Dificuldades com rotina e comunicacao.
Tem consultado com os profissionais.
Impor limites 43, Reuniao Continua com controle de esfincteres co
Continuar rotina. sucesso 5 vezes em cada 10 para urina.
N&o levantar no colo. 2 de sucesso cada 10 em fezes.
Capacitar a d) Compromisso de Ele esta sendo elogiado pelo sucesso.
familia assistir a Seminario para| Nao levantar no colo continua dificil.

Familias.

Compromisso para comparecimento do |
e da mée no Seminario sobre Deficiéncig

Multipla.

aos
dos

O

ntar

fim

10.

m

Dali
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Registro do CAMINHO- Participante B1

OBJETIVOS A(;C)ES RESULTADOS
FAMILIA
52, Reuniao B1F1 continua com as rotinas de higiene
Continuacao dos objetivgsalimentacdo em casa. Esta tentando imp
anteriores. os limites estabelecidos.
62. Reuniao B1F1 relata que ela e o marido ficaram
Encerramento muito felizes com o Seminario. Puderam
conhecer familias de outras cidades e
estados com as mesmas dificuldades qu
elas e viram como algumas delas tinham
conseguido supera-las.
Pensam que a mudanga de programa
acontecida foi muito boa.
Conheceram um rapaz que fez a cirurgi
de comportamento. B1F1 diz: “Ele ficou
muito estranho” “B1 é agitado, mas é viv,
e alegre”(SIC).
OBJETIVOS ACOES RESULTADOS
INSTITUICAO Foi revisado o programa oferecido para |
com auxilio de 12 Reuniéo Em consultoria on-line na AHIMSA foi
Coordenadora a)lniciar um programa orientado o estabelecimento de rotina e
Professora individualizado e integral| comunicacéo por objetos com caixa de
Pesquisadora antecipacao e finalizacao de tarefas

or

je )
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Registro do CAMINHO- Participante B1

OBJETIVOS/
INSTITUICAO

ACOES

RESULTADOS

B1F2

Diagndstico e
capacitacao
pedagogica

B1F2
Diagndstico e
capacitacao

pedagogica

b) Conseguir uma
consultoria para definir o
diagnéstico educacional
fazer o planejamento da

acao educativa.

c) Conseguir um
diagndstico auditivo
especializado. (BERA)

22, Reuniao

c) Seguir o programa

iniciado e dar apoio a méea Professora que tem muita boa vontade.

d) Conseguir o Exame
BERA.
e) Saber sobre cirurgia d

comportamento

Foram definidas as rotinas e 0s objetos (

referéncia. Fizeram parte das atividades

emotoras, na 4gua e no parque, estimulag

tatil, proprioceptiva, visual e auditiva.
Rotina em higiene e alimentacao.

Foi encaminhado para o Hospital
Filantropico Santa Marcelina em Porto
Velho/RO para BERA.

Avalia¢cbes do programa pela
Coordenadora e Pesquisadora encorajaf

Esta acompanhando o desenvolvimento
Programa e fala com a mae todas as

seémanas.

As vagas para conseguir passagens pelg

programa de consultas fora do domicilio

pacabaram.

le

ao

ndo

do

=4
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Registro do CAMINHO- Participante B1

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS
INSTITUICAO
B1F2 O programa que tem efeitos positivos. B

Diagndstico e
capacitacao

pedagogica

esta mostrando mais atencéo e repete as

acOes do professor em brincadeiras de
esconde-esconde,.
Realizag&o de atividades durante 4 dias

semana com duracao de 1 hora e meia.

Contatos com empresario para ajudar na

consultoria.
Incentivo aos pais para participarem do

Seminério.

Consulta com a Assistente Social sobre p

—

por

exame de BERA. A obtencéo da carteirinha

de passe intermunicipal ajudaria muito.
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Registro do CAMINHO- Participante B1

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS
INSTITUICAO
B1F2 32. Reuniao

Diagnostico e
capacitacao

pedagogica

Falta justificada - Doente
42, Reunido

Objetivos anteriores

f) Ajudar a conseguir umé
consultoria presencial co
AHIMSA

g) Participar e estimular
0S pais a participarem doj
Seminario Deficiéncia
Multipla

de Empoderamento para

as familias.

Foi realizada uma consultoria presencial

com profissionais da AHIMSA e mantida

1a rotina com recomendacao de registros
mavaliagdo semanal e aumento da carga
horaria do atendimento.
Participacdo no Seminario sobre
Deficiéncia Mdltipla organizado pela
ABRAPASCEM com auxilio da Fundaca
Hilton-Perkins/Projeto Lavelle.

Sucesso no incentivo aos pais que

compareceram junto com B1 que realizo

atividades dirigidas com Assistente

de

[

B1F2

52, Reunido

Segquir acdes anteriores.

62. Reunido 16/06/09

Encerramento

Ficou muito feliz pelo sucesso que tiveram

no grupo.

Um grupo de estudos foi formado para

continuar com 0s avangos com a insergao

de professores da escola regular para
iniciar a inclusdo. Lembra que um grupo
estudos foi formado para continuar com

avancos na insercao na escola regular.

Isto vai dar certo...! (SIC)

de
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Registro do CAMINHO- Participante B1

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS

COMUNIDADE

B1F3 12, Reunido A empresa de 6nibus que fornecia cortol o
Auxiliar para a) Conseguir que B1 faca atendimento. N&o foi conseguido.
conseguir 0 BERA. Promessa de ajuda para alguns meses
diagnéstico depois.

B1F3 22, Reuniao No Grupo esta tendo poucas atividades.
Conseguir b)Contato com Grupo Esta fazendo contatos com a Igreja do

amizades para | Catdlico do bairro.

bairro proximo. Visitou a casa de B1 por

B1. vezes. Brincou com ele e a irma para
mostrar a ela algumas estratégias de
comunicacao efetiva que estdo sendo
desenvolvidos no novo programa.

B1F3 32. Reuniao Foram realizadas visitas ao comercio do

Estimular o c) Brincar na casa de B1, bairro, mas as pessoas falam para a ma

brincar de B1 em
casa. com vizinhos.
Conseguir

amizades para

d) Procurar aproximacao

que ela deve cuidar da filha que vai acal
indo embora por ter que aguentar o men
doente em casa. Tem falado com a vizin

do lado e levado outros pontos de vista.

117

ar

no

B1. Espera-se que compreendam que néo
precisam ter medo.
B1F3 43, Reuniao Continuam os objetivos anteriores.

Falta justificada - Doente
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Registro do CAMINHO- Participante B1

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS

COMUNIDADE

B1F3 52, Reuniao

Auxiliar na Objetivos anteriores O bairro ndo tem estrutura, as ruas sao ge

capacitacao da

e) Patrticipar e incentivar

aterra e ndo tem calcadas. Nao existe um

familia familia a participar do lugar publico de lazer.
Seminério sobre Vai ser tentada uma casa de Extenséo
Deficiéncia Mdltipla Universitaria que existe no bairro.
Empoderamento para
Familias

B1F3 62 Reuniao Participou do Seminario e ajudou em
Encerramento alguns momentos a oferecer atividades para

B1 e outras criangcas enquanto os pais
estavam assistindo a programacao.
Relatou ter tido uma “experiéncia muito
enriguecedora e desafiante”. Acredita que

“esse é 0 caminho para a mudanca” (SIC).

Al
N
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Dados levantados com a técnica CAMINHO para o “Paitipante Beneficiario B2”

Registro do CAMINHO - Participante 2

Participante B2

Idade 9 anos | Periodo: 04/09 a 06/2009

Participantes:B2F1, B2F2, B2F3 e Pesquisadora

Mediador B2F2 e

Pesquisadora

Sonho

Andar. Falar.

Participar, brincar, ir e vir.

Objetivos

B2F1 — Conseguir entender o que B2 quer.

B2F2 — Desenvolver Comunicacgao Alternativa.

B2F3 - Ser inserido na comunidade do bairro.

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS

FAMILIA

B2B1 e pai 12, Reunido Inicio da pratica das orientac6es d
Conseguir a) Entender o que B2 quer. novo programa educacional com

entender o que B

quer.

2b) Jantar todos juntos nos

dias de folga do pai.

comunicacao alternativa.

A irma passou a interessar-se pela

comunicacao.

Ainda ficam inseguros porque B2
tem formas de expressao que nao

entendem.
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Registro do CAMINHO - Patrticipante B2

OBJETIVOS/
FAMILIA

ACOES

RESULTADOS

B2F1

Comunicacéo de

B2 na igreja

c) Fazer amigos na Igreja

Nao foi conseguida uma maior
aproximacao na Igreja. Assistem ao
culto, a mée conversa de algum

assunto com as pessoas, mas nao
entram em contato com B2. As

pessoas tém dificuldade de entender
essa situacao e pensam que B2 esta
sofrendo e perguntam se nao tem

com quem ficar em casa.

B2F1

Continua com
objetivos

anteriores

22, Reuniao
Continua com acdes

anteriores

Continuam tentando observar as
situacbes em que B2 chora e quando
grita sem lagrimas para tentar
entender sua comunicagao. Nao tem
a colaboracéo da filha adolescente.
B2F1 diz que ela é “dificil” e
“bastante desobediente” (SIC). Pode
ser que esteja sentindo o impacto ge
ser irma de um deficiente multiplo.
Parece estar necessitando de apoio

especifico.
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Registro do CAMINHO - Patrticipante B2

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS
FAMILIA
B2F1 32. Reuniao A familia passou a compreender

Continua com
objetivos

anteriores

Continuacao das acoes

anteriores

d) Participar do Seminario
sobre Deficiéncia Multipla par

Familias

melhor algumas formas de
“choro” como comunicacéao de

alegria.

Foram realizados esforgos para
que todos se sentem a mesa na
hora do jantar e troquem as
experiéncias do dia. B2 junto da
mesa com a cadeira doada pelo
Hospital Filantropico Santa
Marcelina de Porto Velho/RO.

Tem assistido com frequéncia aq
culto na igreja, tentando explicar,
gue o “choro” dele muitas vezes

nao é de desconforto.

Duas senhoras estdo se
aproximando mais. Elas entrega
trabalhos de costura para B2F1

fazer.

B2F1 participou de todas as
aatividades do Seminario sobre

Deficiéncia Mdltipla.

)]

m
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Registro do CAMINHO - Patrticipante B2

OBJETIVOS/
FAMILIA

ACOES

RESULTADOS

B2F1

42 Reuniao

Encerramento

B2F1 agradeceu ter participado
Programa e do Seminario. Senteg
que o atendimento para B2 esta
muito melhor e que ira fazer
muitos progressos. Também diss
gue o medo que tinha de ele
participar na comunidade esta
passando. Viu muitos exemplos
bons e cré que eles poderao ter
também essas experiéncias. Fez
muitos amigos e quer aprender

mais coisas.

“Nem imaginei participar de uma

coisa assim!” (SIC)

Ho

5

OBJETIVOS/
INSTITUICAO

ACOES

RESULTADOS

B2F2
Coordenadora e
Pesquisadora

Avaliacéo do
programa para
deficientes

multiplos

12. Reunido

a) Conseguir uma consultoria
para avaliar o programa

educacional de B2.

Colaborou administrativamente
com a Coordenadora e
Pesquisadora para a realizacao

consultorias e o Seminario.

das




90

Registro do CAMINHO - Patrticipante B2

[®)

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS

INSTITUICAO

B2F2 b) Interessar-se pela Tem observado as atividades de
participacdo de B2 no dia a digB2. Notou que ele esté tranquilo
da escola. Auxilia a professora no

posicionamento e na alimentaca
uma vez por semana.

B2F2 c) Procurar a mae Procurou a mae com frequéncia
semanalmente para conversar para conversar. Ela esta na
sobre o programa. instituicdo uma vez por semana.

B2F2 22, Reuniao Continuacao das observacoes,

Objetivos anteriores

d) Conseguir a unido das
familias e dos profissionais
com a disseminacéo de
Conhecimentos sobre

Deficiéncia Mdltipla.

auxilios e contatos com a méae.

Incentivo a B2F1 para participar
do Seminario sobre Deficiéncia
Multipla que trara conhecimentos

e vivéncias.

Acompanhamento das atividade
de B2.

Encontros com a mae.

Auxilio nas inscri¢des e trabalho

de preparacdo do Seminario.

UJ
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Registro do CAMINHO - Patrticipante B2

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS
INSTITUICAO
B2F2 32 Reuniao

Continuacao das acoes

anteriores

e) Perseverar na aplicacdo d
melhorias ao programa com
estudo e acompanhamento d¢

tarefas.

Participagcéo da Consultoria
presencial com profissionais da
3AHIMSA. Reformulacéo do
programa tendo em conta as
3observa(;cies realizadas.

Foi recomendado um programa
Ecoldgico Funcional com
designacéo de objetos de
referéncia e atividades com
sentido para a vida da crianca.
Estimulacéo sensorial inserida n
brincadeiras com orientagdes do
profissionais de fisioterapia e
fonoaudiologia que eram
realizadas nos consultérios
passaram a ser realizadas nos
diferentes lugares onde séo
realizadas as atividades.
Refeitorio, banheiro, parque. B2
outros alunos deficientes multipl
terdo um programa com atividad
de hidroginastica, programacao
ludica, estimulacdo sensorial e

atividades de higiene.

[72)
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Registro do CAMINHO - Patrticipante B2

OBJETIVOS/
INSTITUICAO

ACOES

RESULTADOS

B2F2

Foram definidos os objetos de
referéncia pessoal de cada
participante, professores e alung

entre eles B2.

Acompanhamento da implantagdo

no dia a dia.

As mées passaram a participar d
programa 2 vezes por semana.H

aberto um grupo de estudos par:

prosseguir com a necessidade de

maiores conhecimentos que

sustentem o trabalho.

o)
Oi

A

B2F2

43 Reuniao

Encerramento

B2F2 colocou que estamos no
processo e que esta disposta a
continuar “Os resultados foram

maravilhosos” (SIC)
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Registro do CAMINHO - Patrticipante B2

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS
COMUNIDADE
12 Reuni&o
B2F3 a) Levar B2 para passear até [aVisitas a familia. Tem levado B2
Santa Casa onde o pai trabalh@assear no trabalho do pai que @
perto.
b) Conseguir um amigo na La tem recebido a atencéo da
Santa Casa. recepcionista que deu um baldo
para brincar.
c) Apresentar-se na Igreja para
explicar o trabalho com B2 e B2F3 ndo tem conseguido ir a
conseguir amigos. Igreja por dificuldade de horarios.
Tem visitado a familia e feito
contato com as pessoas da Sant
Casa como passeio no bairro e
visita ao pai que trabalha nesse
: - local.
d) Conseguir subsidios para
realizacdo do BERA. Esta procurando ajuda.
B2F2 22, Reuniao

Falta justificada - Doente

a

a
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Registro do CAMINHO - Participante B2

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS

COMUNIDADE

B2F3 32 Reuniao Promessa de ajuda para a
Objetivos anteriores e realizacdo do exame que esta
Conseguir realizar o BERA. marcado para 0 més de agosto

B2F3

42 Reuniao

Encerramento

B2F3 diz que gostou muito de
participar do programa. “Foi
muito bom ter participado. Perce
gue podemos fazer muitas coisal
pela inclusdo. Os servicos de
saude e educacao deveriam ser
mais proximos e oferecer os
atendimentos necessarios sem
demora” (SIC).

bi
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Dados levantados com a técnica CAMINHO para o “Partipante Beneficiario B3”

Registro do CAMINHO - Participante B3

Participante:B3

Idade 14 anos | Periodo:02/09 a 06/2009

Participantes:B3F1, B3F2, B3F3 e Pesquisadora

Mediador B3F2 e Pesquisadora

Sonho

Que B3 seja mais independente. Que seja feliz.

Objetivos

B3F1 - Deixar de usar fraldas e ter atividades asac

B3F2 - Que se comunique melhor.

B3F3 - Que tenha mais amigos e volte & escolaaegul

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS
FAMILIA
B3F1 12, Reuniao

Teve o auxilio do
irmao de 15 anos,

da avo materna.

Que B3 deixe de
usar fraldas e tenh

atividades em casg

a) Realizar o controle de
esfincteres com uma rotina d

registros.

b) Estimular a comunicacao

acom fala pausada e cartazes

.

Registro de controle de
cesfincteres efetuado.

Utilizacao de cartazes em casa
iniciando por: Cozinha, mesa,
cadeira, fogao, geladeira, pratos
copos, talheres, pia.
Banheiro, privada, chuveiro,
sabonete, toalha.
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Registro do CAMINHO — Participante B3

D

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS
FAMILIA
B3F1 Arrumacéao dos pratos, copos e
c) Retirar a mesa talheres em lugar onde B3 pode
Continuam d) Colocar a mesa pegar e levar a mesa. Retiram a
objetivos mesa juntos.
anteriores Inicio da atividade em companhi
da mée ou do irm&o com
brincadeiras.
B3F1 22, Reuniao A mé&e ou o irméo estimulam B3 |a
Continuam Continuam acdes anteriores | realizar as tarefas. Resiste um
objetivos pouco e logo realiza a tarefa com
anteriores. ajuda da mae ou do irméo.
Foram vistos os horarios mais
frequentes para o controle de
esfincteres e retiradas das fraldas
de dia. Algumas vezes urina no
banheiro, 4 de cada 10.
Defeca no banheiro.
S&o utilizados os cartazes de
comunicacao.
B3F1 32. Reuniao Realiza a atividade de arrumar a
Continuam Continuam acdes anteriores | mesa estimulada pela mae ou
objetivos irmao com os cartazes de
anteriores comunicacao.

Sobre o controle de esfincteres

continua 4 vezes em dez.
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Registro do CAMINHO - Participante B3

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS

FAMILIA

B3F1 42, Reunido

Continuam Continuam acdes anteriores | Defeca sempre no banheiro.

objetivos anteriores

e) Participar do Seminario sob
Multipla Deficiéncia para

Familias.

f) Conseguir que B2 seja
atendida na escola do Bairro.
Nesse ano nao receberam
porque o irméo de 15 anos na
pode acompanhar mais. Esta

fazendo estagio.

Continua com o controle de

esfincteres.

realizadas. B3 colabora com

estimulo.

eles.

re

A avoé vai ficar com os filhos.

Passou pela escola, mas nao
conseguiram assistente
peducacional que precisam para

receber B3.

As rotinas da casa estdo sendo

Continua utilizando os cartazes

A mae fara todo o possivel para

participar dos 3 dias sem faltar,

e esta estimulada a pegar lapis e

papel e fazer riscos olhando para
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Registro do CAMINHO — Participante B3

OBJETIVOS/ AQOES RESULTADOS

FAMILIA

B3F1 52, Reuniao A reunido nao foi realizada.
Falta justificada: B3F1 Enviou recado de que segu
filho doente fazendo as atividades.

B3F1
62. Reuniao Os progressos que foram
Encerramento conseguidos nestes meses sao

consideraveis tendo em conta que
B3 para andar levou 13 anos. B3H
disse: “Vou fazer de tudo para
continuar com as melhorias, valeu
foi muito bom”. (SIC)

D

1
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Registro do CAMINHO - Participante B3

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS
INSTITUICAO
B3F2 12, Reunido Foi contactada a escola e

Supervisora

Pesquisadora.

Planejamento

a) Conseguir que B3 volte a
escola regular;

b) Encaminhamento para
BERA,

conversado com a Diretora.
Foi realizada uma visita e
comprovado que o atendimento

ano passado nao teve uma

Pedagogico c) Conseguir uma consultoria | programacao especifica e que
Adequado. para Diagnostico e neste ano, apesar de matriculad
Planejamento Pedagogico nao pode assistir porque o irméag
adequado. de 15 anos nao podera
acompanha-la como vinha
fazendo.
B3F2 22 Reuniao

Continuam as ac¢0es anteriore
d) Estimular profissionais da
Escola a participar do
Seminario sobre Deficiéncia
Multipla para Familias e
Profissionais.

e) Realizar uma parceria com

Escola regular.

5A Escola foi visitada novamente
feito o convite para que duas
professoras participem do
Seminario de Deficiéncia
Multipla.

aA Diretora da escola acolheu a
iniciativa e recebeu os materiais
para leitura sobre estratégias de
inclusao.

Os profissionais da Instituicao
Educacional e a Pesquisadora
ficaram ao dispor para estudar
juntos com a escola o

planejamento para B3.
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Registro do CAMINHO — Participante B3

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS
INSTITUICAO
B3F2 32. Reuniao
Continuacéo acgdes anteriores | Atividades de contato com a
comunidade para obtencao de
recursos necessarios a realizacao
Seminario.
f) Contribuir com a realizagédo dpAtividades de contatos para
Seminario e realizacédo da convites. S&o convidados
Consultoria presencial. professores e pais de “criancas e
Adolescentes com Deficiéncia
Multipla de RO, AC e MT.
B3F2 42 Reunido Foi realizada uma consultoria

presencial em 06/20009.

O programa foi avaliado como
correto e continua em andamento
Participacéo e colaboracao no
Seminario. Duas professoras da
escola regular participaram e
gostaram muito.

“Estar junto das familias e de
profissionais experientes na
Deficiéncia Multipla
compartilhando experiéncias foi
muito enriquecedor” (SIC).

“Daqui em diante vamos trabalhar

juntos” (SIC)

do
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Registro do CAMINHO - Participante B3

(10)

R

ara

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS
INSTITUICAO
B3F2 52 Reuniao A consultoria de AHIMSA reforcou
A reunido nao pode ser realizada necessidade de ter um diagnost
pela auséncia de B3F1 que estaefetivo da audigéo.
com o filho doente. Também recomendou um programa
Continuam os objetivos Ecolégico Funcional com o uso de
anteriores. Comunicacéao Alternativa e
Aumentativa.
Confirmou as mudancas realizadas e
estimulou o aprofundamento das
mesmas.
A Diretora e as professoras da
escola regular marcaram uma dat:
em inicio do segundo semestre, p
discutir o planejamento de
atividades para B3 na escola.
B3F2 62 Reuniao B3F2 diz: “Senti que a coisa and

Isto € muito bom. No inicio ndo
confiava muito mas agora vejo qug
da para acreditar no processo de

inclusdo. Trabalhando bastante, ig

sim!”(SIC).

ou!

v

SO
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Registro do CAMINHO - Participante B3

5SE

=

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS
COMUNIDADE
B3F3 12 Reuniéo Esteve na casa de B3 e
a) Contatar os participantes da | combinou com a mae um
Igreja da familia para fazer encontro na Igreja para
atividades inclusivas. conversar sobre amizade e
atividades inclusivas.
O encontro ndo aconteceu nes
mes.
B3F3 22, Reuniao Foi realizada uma reuniéo con
Continuar o objetivo anterior | o pastor da Igreja para explica
b) Ajudar nas tarefas da familia, o objetivo e ele vai avisar
construindo cartazes de guando pode ser marcada uma
comunicacao. reuniao.
Visitou a casa para levar os
cartazes de comunicagao e
conversou com a méae sobre o
programa.
B3F3 3a. Reuniao Reunido na Igreja com o pastq

Continuar com objetivos

anteriores

c) Ajudar para que o0 exame

BERA seja realizado.

e um grupo de senhoras para
explicar o trabalho de inclusag
social.

A consulta esta marcada para

agosto 2009. Os recursos foram

conseguidos por um membro

Dr

e

um clube de servico da cidade.
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Registro do CAMINHO - Participante B3

a

o

B3F3 43, Reunido
Continuam os objetivos Foi marcado um Cha da Tarde n
anteriores. casa da Avo de B3.
d) Colaborar na programacaqg Auxiliou nos procedimentos
participar do Seminario sobre administrativos.
Deficiéncia Mdltipla.
e) Colaborar com a Escola | Participou da parceria entre a
regular para que o processo | Escola Regular e a instituicdo
inclusivo continue. educacional que oferece o AEE.

B3F3 52 Reunido
N&o aconteceu Participou nos preparativos pard
B3F1 esta com o filho doente. Ché da Tarde na casa da avo de
Continuacao dos objetivos | B3. Convidados amigos da igreja.
anteriores

B3F3 Foi realizado o Cha com duas
62. Reuniao criancas e as mées da igreja
Encerramento evangélica, B3F1, B3F3, os

irmaos, e a avl. B3 colocou o b
na mesa e abragou todos varias
vezes, demonstrando alegria.
Para B3F3 o processo foi um
“Sucesso. O Seminario foi
enriquecedor com a participacad
de professores que estao no
trabalho e pais que trouxeram a
realidade como ela €. Nao foi mz

um curso” (SIC)

1S
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Quadro 17

Dados levantados com a técnica CAMINHO para o “Paitipante Beneficiario B4”

Registro do CAMINHO - Participante B4

Participante B4 Idade 14 anos | Periodo: 11/2008 e 04/09 a 06/2009

Participantes:B4F1, B4F2, B4F3 e Pesquisadora

Mediador B4F2 e Pesquisadora

Sonho
Andar. Falar.

Participar, brincar ir e vir. Comunicacédo Alternati

Objetivos
B4F1 — Que B4 possa dizer o que quer e faca atigglateis.
B4F2 - Conseguir uma comunicacéo efetiva.

B4F3 - Conseguir amizades e apoio social.

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS

FAMILIA

B4F1 12, Reuniéo Foram definidas as atividades de
Aprender a) Providenciar atividades dobrar roupa e guardar na gavet

atividades uteis | domeésticas para ensinar coisagEnsinar como dobra cada tipo de

empurre os olhos provocandg Acompanhar para guardar nos
machucados. seus lugares.

Que B4 aprenda a
dizer o que quer. | b) Introduzir comunicacéo Aproveitar todas as atividades
alternativa. para falar pausadamente. Fazer
com gue B4 pegue 0s objetos na

mao e os coloque no seu lugar.

(teis e evitar que B4 se roupa. Calcas, camisetas, meias.

r)

1
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Registro do CAMINHO - Participante B4

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS
FAMILIA
B4F1 22, Reuniao B4F1 manifestou dificuldade de
Continuacao Continuacao das acodes ficar muito tempo com ela porqu
objetivos anteriores tem que cuidar da crianga
anteriores pequena.
As atividades néo séo feitas
regularmente.
Os objetos nédo estéo ficando em
lugares fixos. Precisam de ajuda
para isto. No Seminério tera uma
Cultivar a aula de objetos em papeldo que

amizade que B4
tem com uma

menina de 9 anos

c) Conseguir uma maior

.relagdo com a amiga de 9 anc

n$-0i explicado a amiga qual é o

(D

pode ser util.

melhor jeito de falar com B4 e ela
esta vindo mais vezes para
brincar. Também B4F1 conversqu
com a mae da menina dizendo
como é importante a amizade das

duas.
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Registro do CAMINHO — Participante B4

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS
FAMILIA
B4F1 32, Reuniao B4F1 Esta incentivando a visita da

Continuacao das acoes

anteriores

amiga. Isto também a ajuda
porque tem que cuidar do filho
pequeno.

Insiste na fala pausada e mostra
objetos de referéncia, mas ainda

eles ndo ficam num lugar certo.

Na gaveta das roupas, precisa de

caixas para separar por qualidad

Ela gosta da tarefa porque tem

(0N

e.

roupas preferidas e entéo fica mais

facil para achar.
E informado que tera uma aula n
qual serd mostrado como fazer
esses pequenos maoveis ou

utensilios necessarios.

a
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Registro do CAMINHO - Participante B4

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS

INSTITUICAO

B4F2 12, Reuniéo Foi realizado o contato e

Coordenadora a) Contatos para atendimentg encaminhada B4 e a mae para yma

Supervisora inclusivo. Encaminhar para a | avaliagéo.

Pesquisadora Sala de Recursos de Braille ngFoi colocado que ela n&o tem

Insercéo na EJA. atencao para iniciar o ensino de

Escola regular Braille.

Diagndstico b) Solicitar exame BERA parg

Auditivo uma avaliagdo mais O exame foi solicitado e orientado
aprofundada do estado da para o Hospital Filantrépico Santa
recepcéo de som de B4. Marcelina em Porto Velho

B4F2 22, Reuniao

Coordenadora c) Procura de Consultoria Colaboracéao nos contatos e

Pesquisadora especializada em deficiéncia | procura de recursos para efetivar a

Melhorar o visual com outros consultoria.

programa comprometimentos.

educacional de

B4

B4F2 32. Reuniao Realizac&o da consultoria com

Continuagéo dos | d) Participacdo e incentivo a | AHIMSA que confirmou as

objetivos participacdo da familia no orientacdes ja oferecidas para a

anteriores Seminario de Deficiéncia familia, de acordo com contatos
Multipla. on-line. O programa a ser inserido

€ Ecoldgico Funcional com
objetos de referéncia e atividades

com sentido para a vida.

Inscricdo para o Seminario e

estimulo para a familia participar.
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Registro do CAMINHO - Participante B4

OBJETIVOS/ ACOES RESULTADOS

INSTITUICAO

B4F2 42, Reuniao Foi lembrado o Seminario que
Encerramento trouxe muitos esclarecimentos ela

consultoria que fez com que
fossem concretizados os projetos
para mudanca de programas com
varios grupos de alunos.

O pensamento foi: “Estamos no
primeiro degrau, temos muito

ainda a caminhar, mas, podemo

Uy

ficar felizes porque a maioria das

acOes deu resultado” (SIC).
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Registro do CAMINHO — Participante B4

OBJETIVOS/ A(;C)ES RESULTADOS

COMUNIDADE

B4F3 12, Reuniéo Alguns amigos vao contribuir com
Procurar a) Conseguir que B4 faca o | as passagens. Foi marcado pard o

subsidios para

teste BERA..

més de agosto.

conseguir
diagnéstico.

22, Reuniao O primeiro encontro com o grupo
B4F3 b) Procurar conhecidos na | daigreja foi dificil de conseguir.

Procurar apoio

para a familia.

Apoiar a
capacitacao da

familia.

Igreja do Bairro que apoiem B
e sua familia.

c) Apoiar o Seminario de
Familias e Profissionais de

Deficientes Multiplos.

4As pessoas estdo muito ocupadas.

Foi informado sobre o caso e

procuraram como incluir a familia.

B4F3 realizou atividades de apo

ao Seminario.

B4F3

32. Reuniao

A comunidade catolica do bairro

visitou a familia e ficou de vir a

APAE para se informar mais sobre

0 que eles podem fazer.

Convidaram para as atividades

gue acontecem durante a semana e

aos sabados e domingos.

B4F3

42 Reuniao

Encerramento

B4F3 diz que: “Foi uma iniciativa

gue teve seus frutos” Poderiam ter

sido melhores, mas situacdes
adversas aconteceram. Nossa
regiao e ficamos sujeitos a
dificuldades que parecem
impossiveis de acontecer, mas

acontecem!” (SIC)
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Apés a realizagdo do processo CAMINHO que registteudados das acdes
realizadas para favorecer a inclusao dos “partitgsabeneficiarios”, pode ser efetivado

0 objetivo especifico seguinte:

c) Analisar os ganhos em inclusédo familiar, educacianaocial obtidas
pelos alunos deficientes multiplos participantesiparando a situacao

histérica e inicial com a situagéo final.

Os dados que seguem nos Quadros 18, 19, 20 edh sistematizados a partir
dos dados, ja apresentados, levantados com a dédmAPA e com a técnica
CAMINHO.

Quadro 18

Situacéo inicial e final do “Participante Beneficiaio B1”

B1 /Assunto Resp. Situacao Inicial Situacéo Final

Comunicacéo B1F1 Sem
Professora | comunicagao Foi estabelecida comunicaggo

Coordenadora alternativa por objetos como

Pesquisadora procedimento para instalar
antecipacgao de atividades e

iniciar a comunicacéo.

Alguns sinais de LIBRAS
basicos também foram

introduzidos.

Limites e auto- B1F2 Grandes A rotina em casa e na escolg
agressao B1F2 dificuldades nesteesta deixando B1 mais calmo.

item.
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B1 /Assunto Resp. Situacéo Inicial Situacéo Final
Controle de B1F2 Dependente. Esta sendo realizado o
esfincteres Coordenadora controle diario com resultado

Supervisora iniciais sendo festejados.
Conhecimentos B1F2 Tem diagndéstico
sobre causas da de Autismo. A cirurgia de comportamento
deficiéncia. Medicacéo néo é realizada quando ndo se t
tem efeito outros recursos de controle.
tranquilizante. No caso de B1 deve ser
Cirurgia de tentado um programa
comportamento | oy cacional adequado.
recomendada.
Conhecimentos B1F2 Sem atencao O Autismo néao foi confirmad
pedagogicos. Coordenacao| pedagogica. na avaliacao pedagodgica e na
Avaliacéo de Pesquisadoral Avaliacao de tem outro atendimento
autismo. autismo na adequado para ele.
Incluséo SEMED, nao Foi aberto na Instituicdo
confirma. especializada um novo
atendimento em consultoria
com AHIMSA.
Introducéo de atividades
estruturadas com estimulacéo
sensorial, vida diaria e
comunicacéo alternativa.
B1 estd mais calmo e se
agredindo menos.
Diagndstico B1F3 Sem diagnostico} Promessa de realiza¢do no
auditivo Solicitacao de més de Agosto.

BERA.
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B1 /Assunto Resp. Situacéo Inicial Situacéo Final
Insercdo na B1F3 N&o tem amigos| Tentativas com pouco
Comunidade Dificuldades com| resultado.

as vizinhas que | Foi lembrada uma casa de
dao conselhos | Extensdo Universitaria que
inadequados. tem no Bairro. Até 06/09 néo
tinha acontecido o contato.
Apoio B1F2 A familia se Atendimento psicolégico
emocional a Coordenadora| encontra sem semanal para a mée.

mae e apoio a

familia.

Pesquisadora

recursos
emocionais,
sociais e de

conhecimento.

Participacdo da mae
representando a familia em
Seminario de Deficiéncia
Multipla para familias e
profissionais.

Fizeram amizades e trocaram
enderecos eletronicos.
Instalagdo de um computador

com internet na sala dos pais.
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Quadro 19

Situacdo inicial e final do “Participante Benefici&io B2”

Part. /Assunto Resp. Situacéo Inicial Situacédo Fila

Comunicacéao

B2F1 Dificil. A familia e a professora estgo
B2F2 Sorriso. Choro. | ntificando melhor as
Professora reacdes de B2 diferenciandq
Coordenadora as formas de choro como
comunicacao.
A irmé passou a interessar-se
pela comunicagao.
Melhoria do B2F2
programa Professora Programade | qahelecimento de programa
educacional. Coordenadora | cuidados de vida

Ecoldgico Funcional

Inclusdo na Escola | Supervisora diaria. multiprofissional,

regular. Pesquisadora | Atendimentos

. Inicio de avaliacao
Clinicos de

- . sistematica para
Fisioterapia e

. .| estabelecimento de
Fonoaudiologia.

Comunicacéao Alternativa.

Divisdo da turma em dois

grupos etérios.

Participagédo das mé&es no

programa.
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Part. /Assunto Resp. Situacéo Inicial Situacédo Fila
Diagnostico auditivo.| B2F2 Sem diagnostico
BERA solicitado. Respostas Promessa de realizagdo no
erraticas. més de agosto.
Insercdo na B2F1 Vai a igreja, as | B2F1 tem levado B2
Comunidade B2F3 vezes, com a frequentemente aigreja e
Pai mae. assistem ao culto.
Grita muito. Explica que o “choro” as
vezes comunica alegria.
Ainda a comunidade esta
apreensiva.
Visitas de B2 ao trabalho do
pai € uma novidade.
Empoderamento B2F2 A familia se Atendimento psicolégico
Coordenadora | encontra sem semanal para a mée.

Pesquisadora

recursos
emocionais,
sociais e de

conhecimento.

Participacdo da mae
representando a familia em
Seminario de Deficiéncia
Multipla para familias e
profissionais.

Fizeram amizades e trocaraf
enderecos eletronicos.
Instalacdo de um computadd

com internet na sala dos pai

18

)
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Situacao inicial e final do “Participante Beneficid&io B3”

Part. B3/Assunto Resp. Situacéo Inicial Situacao Ral
Independéncia B3F1 Dependente nos
Professora | cuidados PessoaiS:qi4 com PrOGressos No Processo
B3F2 € nas atividades independéncia. Ja é possivel retirg
B3F3 domesticas. as fraldas durante o dia.
Arruma e retira a mesa junto com
irmao.
Programa Ecolégico Funcional.
Comunicacéao B3F1 Comunicacéao
B3F2 escassa. Comunicagéo Alternativa por
Professora | Fala poucas desenhos e Programa Ecolégico
Coordenadora palavras. Funcional.

Supervisora

Procura o que

gquer em casa e n

N Esta com interesse pelas atividad

de

=

escola.
Diagnasticos B3F2 Condicao
B3F1 auditiva

indeterminada.
Necessita de
exame (BERA)

Promessa de realizacdo no més d¢

agosto.

D
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Part. B3/Assunto Resp. Situacéo Inicial Situacéo Ral
Inclusdo Escola | B3F2 Inclusdo 2008, | B3 nao estéa frequentando a escols
regular B3F3 dependendo do | Falta assistente.

Supervisora | irmdo. Sem

Pesquisadora

planejamento
especifico.
Incerteza para
20009.

Foi oferecido apoio e estabelecida

parceria.

Duas professoras participaram do
Seminario para Deficiéncia Mdltipl
realizado como atividade de

empoderamento.

Presenca prometida para segundo

semestre de 2009.

.

Apoio a Familia

B3F2

Poucos recursos

Coordenadora sociais e de

Pesquisadora

conhecimento.

Participacdo ativa no Seminario de
Deficiéncia Mdultipla para pais e
profissionais.

Fizeram amizades e trocaram
enderecos eletronicos.
Instalacdo de um computador com

internet na sala dos pais.
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Situacdo inicial e final do “Participante Beneficid&io B4”

Part. B4/Assunto Resp. Situacao Inicial Situacéo Final
Comunicacéao B4F1, B4FRFala poucas
Professora | palavras, Responde melhor a introducao de
Supervisora| repetidamente. fala pausada. Pega os objetos
Pesquisador certos antes de fazer a atividade
a solicitada.
Entende o que é solicitado
oralmente.
Evitar os B4F1 Fica sem
maneirismos Professora | atividades. As atividades na casa e na escola
Coordenado| Aperta os olhos estdo ajudando para que B4 nag
ra com os dedos e S%ecorra aos maneirismos.
machuca.
Incentivar B4F1 Gosta de brincar| A amiga foi chamada mais vezes
relacionamentos. com uma amiga | para brincar e foi explicado para
de 9 anos. ela o melhor jeito de falar com B4.
A amiga gostou e esta indo mais
vezes.
Conhecer melhor| B4F2 Fala é muito Promessa de ajuda para realizagéo
as condicdes de | B4F3 escassa. Sem de BERA no més de agosto.

audicao de B4.

diagndstico

auditivo.

Precisa consulta com
otorrinolaringologista em Porto
Velho. Na cidade ndo tem essa

especialidade.
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Part. Resp. Situacao Inicial Situacéo Final
B4/Assunto
Melhorar o B4F2 Existe Defesa Programa Ecoldgico Funcional
programa Professora Sensorial. foi estabelecido em lugar do
educacional. | Supervisora | Programa programa que tinha atendimentos
Incentivar a educacional clinicos isolados.
incluséo. inadequado para
pessoas cegas. | Foi realizado o contato e
encaminhada B4 e a mée para
N&o foi tentado o] uma avaliacdo na Sala de
contato com Sala Recursos do EJA. Nao tem
de Recursos atencao para iniciar Braille.
Braille. Em consultoria com AHIMSA
foi estabelecido um programa
Ecoldgico Funcional com sentid
para a vida de B4.
Relacionament| B4F3 Escassos. Sdo daContato com a comunidade
0 comunitario igreja catolica e | catdlica do bairro.
ndo frequentam. A familia ndo compareceu ao
Pode ser apoio. encontro marcado.
Apoio paraa |B3F2 A familia sem Incentivo e apoio para a
Familia B4F2 recursos sociais ¢ participacdo no Seminario.
Coordenadora| de conhecimento

Pesquisadora

Presenca no Seminario de
Deficiéncia Mdltipla para
familias e profissionais.
Confraternizaram com outros

pais. Continuam a amizade..

(0]
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A participacdo comprometida dos membros do grupméamental para atingir

as metas pretendidas de acordo com a técnica CARKINWK seguir, serdo

contabilizadas as atividades realizadas pelositfahtes Facilitadores” de cada grupo

respondendo ao objetivo especifico:

d) Analisar os resultados conseguidos pelos grdpaomados tendo como

centro de um aluno deficiente multiplo observandoadesdo dos

participantes avaliada pela frequéncia, comprometito com metas e

cumprimento das acdes propostas, inclusive tendacama o perfil dos

participantes facilitadores e as situacdes andmalesridas no processo.

O total das reunibes planejadas foi de nove pata geupo, trés para a técnica

MAPA e seis para a técnica CAMINHO. O numero deni@es assistidas em cada uma

esta indicado com M e C. As reunides nas quais asicipantes deviam assumir

compromissos foram cinco no maximo, pertencenteslemenvolvimento da técnica

CAMINHO.

A seguir sdo apresentadas as Tabelas 1, 2, 3 eehghidas seguindo o

formuléario que consta do Apéndice XVIII.

Tabela 1 - Registro da Atuacao dos “Participantes &cilitadores”

Grupo do “Participante Beneficiario” B1

Particip. Frequéncia Comp. | Acéo % Res. Posit. %
B1F1 3M+6C=9T 6 5 83% 4 66,7%
B1F2 3M+ 6C=9T 6 6 100% 5 83,3%
B1F3 2M+5C=7T 4 4 100% 2 50%




Tabela 2 - Registro da Atuacao dos “Participantes &cilitadores”

Grupo do “Participante Beneficiario B2”
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Particip. Frequéncia Comp. | Acéo % Res. Posit. %
B2F1 3M+4C=7T 4 4 100% 3 75%
B2F2 3M+4C=7T 4 4 100% 3 75%
B2F3 2M+4=6T 3 3 100% 2 66,7%

Tabela 3 - Registro da Atuacao dos “Participantes &cilitadores”

Grupo do “Participante Beneficiario B3”

Particip. Frequéncia Comp. | Acéo % Res. Posit %
B3F1 3M+5C=8T 5 5 100% 4 80%
B3F2 3M+5C=8T 4 4 100% 3 75%
B3F3 3M+5C=8T 4 4 100% 3 75%

Tabela 4 - Registro da Atuacao dos “Participantes &cilitadores”

Grupo do “Participante Beneficiario B4”

Particip. Frequéncia Comp. | Acéo % Res. Posit %
B4F1 3M+4C=7 4 3 75% 2 50%
B4F2 3M+3C=6 4 4 100% 3 75%
B4F3 3M+4C=7 4 3 75% 3 75%
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Para completar a demonstracdo dos dados e aproxawaperfis dos
“participantes facilitadores”, que foram colocadasteriormente, foi construido o

Quadro 22, de acordo com o formulario do Apéndibé. X
Quadro 22

Perfis dos “Participantes Facilitadores” Categorias-1, F2 e F3.

Cddigo | Idade | Sexo| Escolaridade Ocupacao Vinculo

B1F1 36 Fem.| Fundamental Lar Familia

B2F1 38 Fem.| Fundamental Lar Familia

B3F1 42 Fem.| Fundamental Lar Familia

B4F1 35 Fem.| Fundamental Lar Familia

B1F2 26 Fem.| Superior S. Clinico Inst. Educacional
B2F2 32 Fem.| Médio S. Geral Inst. Educacional
B3F2 34 Fem.| Superior S. Pedagégico Inst. Education
B4F2 27 Fem.| Superior S. Clinico Inst. Educacional
B1F3 46 Fem | Superior Educacao Igreja

B2F3 52 Fem.| Superior Saude Posto Saude
B3F3 42 Fem.| Superior Educacao Faculdade
B4F3 56 Mas. | Superior Saude Posto Saude
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A demonstracdo geral dos resultados obtidos nooapos “Participantes
Beneficiarios” com a atuagdo dos “Participantesilf@aores” por categoria pode ser
observada na Tabela 5, que foi preenchida seguindodelo do formulario que consta

no Apéndice XXI.
Tabela 5

Relacdo dos Resultados Gerais no Apoio aos “Parfigintes Beneficiarios”

por Categoria de Participantes Facilitadores”

Particip. Frequéncia Comp. | Acéo % Res. Posit %
B1F1 3M+6C=9T 6 5 83% 4 66,7%
B2F1 SM+4C=7T 4 4 100% 3 75%
B3F1 3M+5C=8T 5 5 100% 4 80%
B4F1 3M+4C=7 4 3 75% 2 50%
B1F2 3M+ 6C=9T 6 6 100% 5 83,3%
B2F2 3M+4C=7T 4 4 100% 3 75%
B3F2 3M+3C=6T 4 4 100% 3 75%
B4F2 3M+3C=6T 4 4 100% 3 75%
B1F3 2M+5C=7T 4 4 100% 2 50%
B2F3 2M+4C=6T 3 3 100% 2 66,7%
B3F3 3M+5C=8T 4 4 100% 3 75%
B4F3 3M+4C=7T 4 3 75% 3 75%
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A relacdo existente entre o atendimento as ne@ssddos “participantes

beneficiarios” e a atuagcdo dos “participantes itacibres” se pode ver no Quadro 23

que foi organizado seguindo o formulario que codsté&péndice XXI.

Quadro 23

Relacdo entre atendimento as necessidades dos “Reigantes Beneficiarios” e os

resultados em efetividade dos “Participantes Factikdores”

Caod. | Situacgdao Inicial Situacéo Final Resp. Efet.

Dependente em | Iniciando a independéncia B1F1 66,7%
AVD

Bl Sem atendimento Iniciando o atendimento com B1F2 83,3%
adequado comunicacao alternativa
Sem incluséo no| Iniciando a incluséo social no B1F3 50%
bairro. Sem bairro. Promessa de
diagnostico diagnostico.
auditivo
Sem Iniciando a compreenséao das B2F1 75%
comunicacao expressoes faciais

B2 Sem atendimento Inicio de Programa Ecoldgico B2F2 75%
adequado Funcional
Sem incluséo e | Iniciando a inclusédo no bairro e B2F3 66,7%
sem diagnostico | diagndstico auditivo marcado
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Caod. | Situacdao Inicial Situacéo Final Resp. Efet.
Dependente em | Iniciando a independéncia em B3F1 80%
AVD AVD
Inclusdo no Parceria com a escola regularie B3F2 75%
ensino regular | reformulacdo do Programa de
sem condicbes | AEE.
B3 Programa de
AEE inadequado
Alguma incluséo | Aprofundamento da incluséo na B3F3 75%
naigreja. Sem |igreja e promessa de
diagnéstico diagnéstico
auditivo
Dependente nas | Iniciando a independéncia B4F1 50%
tarefas de AVD
Incluséo Né&o foi possivel inclusao Sala
B4 Inexistente. de Recursos Braille, B4 ndo B4F2 75%
presta atengao.
Mudanca para Programa
Ecoldgico Funcional e
Comunicacéao Alternativa.
Sem Incluséo Incentivo a uma amizade. B4F3 75%

social. Sem

diagnostico

Contatos com grupo de igreja.

Diagnéstico Auditivo marcado

discussao.

ApoOs a descricao dos dados coletados, a seguiCapdulo 8, sera realizada a
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CAPITULO 8 - DISCUSSAO

Com o Programa de Apoio a Inclusdo para alunos Deficiéncia Mdultipla
implementado e os dados demonstrados, as perggaogsniciaram esta pesquisa

podem ser respondidas.
Questéo 1:

Quais as condicbes de inclusdo familiar e sociak ddunos com
Deficiéncia Mdltipla participantes do Programa dedo a Incluséo,

implementado em uma instituicdo educacional espeada?

Todos os dados foram demonstrados e pode-se ver gugo de “participantes
beneficiarios” sdo alunos com deficiéncia multiptaatriculados na Instituicdo
Educacional Especializada, APAE Ji-Parana/RO, dadeesquisa.

Os dados constam dos Quadros 2, 10, 11, 12 e 13.

Dois deles séo criangas, B1 e B2. E, dois sao scmies, B3 e B4. Somente
um deles teve uma experiéncia em escola reguladewmsis somente freqientaram a

Instituicdo Educacional, de acordo como segue:

Bl e B2 freqientam desde pequenos e como ambovanonaa regido rural
assistiam uma vez por semana e eram atendidostoio@mico. Ao fazer seis anos, as
familias vieram a morar na cidade e foram encandiobigpara a matricula na escola
regular, jA& que a Instituicho somente atua com duweentos Educacionais
Especializados AEE, em horéarios alternados aossdala regular, com Programas

Alternativos quando os alunos nédo sdo atendidescala regular.

Deste modo, a APAE - Ji-Parand/RO cumprindo astagdes das Diretrizes
Nacionais da Educacdo Especial (BRASIL 2001a) decdépoca por este tipo de
funcionamento, auxiliando a escola regular comdateantos clinicos no Programa de
Estimulacdo Precoce que corresponde ao Setor €liDeste modo cumpre também a
Politica de Educacdo Especial na Perspectiva dasBe (BRASIL, 2007). Presta
servicos com Programas de Profissionalizacao eirafiAbrigada, atendendo 320
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pessoas mensalmente, cumprindo com o dever magocauo instituicdo destinada ao

apoio das pessoas com deficiéncia tem de acordemessado por Mantoan (2008).

A familia de B2 nd&o o matriculou na escola regupmrque é muito
comprometido e eles temem que néo seja bem cuidkdta e Oliveira (2004), em
estudo com mées puderam ver este comportamentacad®l pelo zelo que elas
desenvolvem no cuidado diario e na impossibilidage verem a estrutura e o

compromisso necessario nas escolas regulares.

A familia de B1 que teve diagndéstico de Autismodioecionada a SEMED para
atendimento, iniciando no municipio com voluntgriosas ndo existem vagas no
pequeno local destinado e também nao tem volustatificientes para atender todas as
demandas. Se o numero de voluntarios fosse malopoBeria ser atendido em casa e
deveria ter um quarto especificamente destinada [Emo. A familia ndo tem essa
comodidade e pensa que € muito dificil conseguiMris a realizagdo da triagem, foi
descartado o atendimento no programa de autismqu@oo diagndstico ndo foi

confirmado na avaliacdo pedagdgica.

Este tipo de discrepancia entre os diagnosticogserido por Leuw (1977),
Amaral (2002) e Palacios (2002) que relatam contdifiauldade de se proceder a
avaliacao psicoeducacional e da necessidade dsejuéransdisciplinar com a atuagao
de muitos profissionais no suporte e na observa@acem, sendo o contato com a
crianca restrito a poucas pessoas, tanto no atentbnprofissional quanto em casa,
para conseguir levantar dados confiaveis. Estedgdiagndstico é realizado ao longo
de um tempo, dois ou trés meses, nunca em pouss@ese oferecendo incentivos de
relagdo com o0 ambiente e as pessoas que podem emdpexcebidas por elas
naturalmente. Os profissionais devem ter vivénmadeficiéncia multipla. A avaliacédo
transdisciplinar € necesséria para evitar que fasuldiades sejam confundidas umas
com as outras, permitindo a determinacdo corretaafpostas que € fundamental para
chegar ao diagnostico correto das potencialidadesgo garantir o bom atendimento.
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B2, ao fazer 6 anos, passou a frequentar diarimmerRrograma Alternativo
para Deficiéncia Mdltipla que realizava atividadies higiene, estimulagdo sensorial e
sessOes de fisioterapia, fonoaudiologia, terapiapaconal e acompanhamento
psicolégico. A familia de B2, que atualmente est@ @ anos, iniciou a participacao no
Programa de Apoio e foram levantadas as necessidagedemonstraram a urgéncia de
mudar o enfoque do programa de atendimento j& queemainicacdo ndo estava sendo

desenvolvida.

Como se pode ver, em Melo e Martins (2004), Gomdzasosa (2006) e
Silveira e Neves (2006) a inclusdo de alunos cofitiBacia Mdultipla deixa as familias
apreensivas porque as escolas ndo estao prepadagsmo como Ferreira (2004)
coloca nem as escolas especiais conseguem ofeeetesos para 0 desenvolvimento
da aprendizagem. Rodrigues (2006) recomenda quesnmwdos de atuacdo sejam

desenvolvidos para ajudar a escola a ser para.todos

Os outros dois “participantes beneficiarios” sdolescentes de 14 anos. Uma
delas, B3, freqUenta a Instituicdo especializadalelerianca, seu irmédo de dezessete
anos também é deficiente multiplo, mais comprometide ela. Quando pequena tinha
severos comprometimentos motores e ndo falava, messim ndo tem diagnostico
auditivo para auxiliar no planejamento de seu culoi A dificuldade de conseguir
atendimentos em saude é generalizada na regiden€sninhamentos séo dificeis e
demorados e acabam nao sendo realizados. A pderiégara os casos de urgéncia
quando ha perigo de morte. Como neste caso naargemte, passou. Todos 0s
participantes estdo nessa condicdo e em estudesoass Araoz et al. (2007b) ja

descreve esta situacéo de precariedade.

Os atendimentos para B3 resultaram em que ela can@eandar com 13 anos.
Ela é uma menina alegre e carinhosa e foi a esegildar no ano passado, diariamente,
na companhia do outro irmdo de 15 anos que nadiéed¢e. Todos os dias esse
adolescente fez o papel de um assistente educhcpmnéssional que a escola nao
tinha, em discrepancia com o Estatuto o EstatuiGrdaca e o Adolescente (BRASIL,
1990Db).
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N&o existiu um planejamento apropriado para elafmpasse indo e vindo nas
salas de aula, fazendo desenhos e entregando senfarequerida de todos, mas, sem
desenvolver aprendizado. Ledo et. al. (2006), Goen&arbosa (2006) e Silveira e
Neves (2006) descrevem situacfes semelhantesiasagpasquisas, provindas da falta
de estruturacdo adequada da acao da escola, eama tlissonancia com a colocagéo
de Pelosi (2006 p. 131) de que “a escola tem muigpis, mas o principal deles é
ensinar. A escola ndo pode ser tornar, apenasg@sigaconvivéncia social ou espaco

de fazer amizades”.

O programa clinico que ela frequentou na Instituie8pecializada conseguiu
estimular seu desenvolvimento neuropsicomotor d@la anda, mas ainda nao fala, e
sua comunicacdo se da apontando o que quer. Cantiomn os atendimentos de
fisioterapia e fonoaudiologia e frequenta o AEE eorsdio trabalhados conceitos de
portugués, matematica e ciéncias com jogos e dizagées, sem mostrar reconhecer
0S mesmos de maneira consistente. Este servicoesca@a regular ndo tém tido
relacionamento para combinar as melhores estratdgiabordagem. A relacéo estreita
entre os dois sistemas se faz necessaria de acordaviantoan (2008). Durante a
implementacdo do Programa de Apoio a Inclusdo diciBetes Multiplos foram
realizados contatos com a escola regular que aieB8leem 2008, para estabelecer um

trabalho em conjunto.

Duas professoras da escola regular participara®edainario sobre Deficiéncia
Multipla para Familias e Profissionais e a Diretadariu a idéia de formar um grupo de
estudo com a participacao de profissionais datlngdio especializada e a Pesquisadora
a fim de reiniciar o atendimento no segundo seme&tr2009. Cumprindo com uma das
metas estabelecidas pelo Programa de Apoio a &wlde alunos com Deficiéncia

Multipla para o participante B3.

A comunicacdo de B3 é realizada apontando o quegjf@a alguma palavra
em casa, as vezes, segundo relato da mae. Escatanusica e depois de um tempo
repete uma palavra dessa mausica, por exemplo, dgrapdo um funcionamento
intelectivo com demora nas respostas e algumaalstassorial, que € o afastamento do
estimulo, detectada pela analise dos objetos acéiés que ndo gosta. Por exemplo,

musica alta, animais, bichos de peldcia.
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Esses levantamentos oferecem dados precisos panthersas atividades que
devem ser realizadas a fim de facilitar o desenwmuto para favorecer a integracao
sensorial para aproveitamento de todos os res&lrsoriais € a adequacéo das ofertas

aos estilos de aprendizado de cada aluno.

B3 alimenta-se bem, gosta de tudo, mas nédo desenwvdiabilidades de
cuidados pessoais e nao realiza nenhuma ativideltakfas cotidianas na sua casa, ou
na escola porque estava na cadeira de rodas. Ap0t8) num estudo realizado com
criancas com paralisia cerebral na escola regudde gomprovar que sdo escassos 0S
estudos sobre esta realidade e constatou na p@SguEs 0S recursos necessarios a
participacéo ativa nas atividades ndo existem.l®asode acessibilidade tém em conta
o tamanho de um adulto e ndo se pensa nas crig@gmasestes materiais especialmente
adaptados e sem o conhecimento apropriado paratiimacéo ndo é possivel prestar
para o aluno com dificuldades motoras graves o liauxiecessario para o
desenvolvimento das habilidades que permitam sigpandéncia pessoal. No caso de
B2 isto € uma verdade. A instituicdo especializdelgeria contar com mais adaptacdes

das que tem conseguido estabelecer.

O outro participante adolescente é B4 que tem degedala poucas palavras. E
do Estado de Mato Grosso e chegou a Instituicdecedjizada somente ha 1 ano. Foi
aceito porgue ndo conseguiu atendimento na esegldar apos fazer uma avaliagcao na
Sala de Recursos de ensino de Braille onde naoripoieqlientar porque nao tinha

atencédo suficiente para esse aprendizado.

Nunca, até entdo, tinha freqientado uma escola, nema instituicdo
especializada. Somente foi encaminhada para fisjueaté andar, muito insegura, sem
que tivessem sido oferecidos subsidios de Oriemtagdobilidade que segundo Souza
(2007) e Giacomini (2008) sao imprescindiveis ppra a crian¢ca cega possa descobrir

0s ambientes e aproveitar as informagdes contieles.n

Toma remédios controlados para dormir e ndo tegndgtico auditivo, nunca

foi encaminhada para fazé-lo apesar de nao falar.
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Parece que quando existe uma situacao limitantse&ai atras de diagndsticos
complementares, especialmente nesta regido onde atmndimentos sado dificeis de
conseguir. Sera que, como ja foi detectada umaiéediia, para que se preocupar com
diagnosticar outra? De todas as maneiras essgavaida perdida, ndo € mais perfeita!
Esta € uma suposicdo que surge na mente diantbsgéavacdo da imobilidade dos
servicos de saude, e mesmo da educacédo, peramecessidades apresentadas por

todos os participantes.

Ligia Amaral brindou a sociedade e aos pesquisadera particular, com seu
trabalho profundo e proficuo, fruto da experiémeasoal e do estudo cientifico. Para
auxiliar a compreensao da situacdo colocada antezide. Amaral (1998, p. 20)
lembra que “[...] se reconhecer a diferenca sigaiiva do outro [...] nos causa
profundo mal-estar [...] uma das possibilidades @cmnamento do mecanismo de
defesa da negacédo [...]. Na &rea de saude assim wcandrea de educacdo, deve-se
trabalhar incessantemente para desmistificar at@imeBara Amaral (1998, p. 25) “a
“deficiéncia e a “incapacidade” [...] existem ) &@rsdo apenas socialmente construidas,
assim como existem incapacidades delas decorremiss’, o que a autora vé como
desvantagem para as pessoas com deficiéncia séonéisgéncias predominantemente
sociais: as chamadas especificidades socioecon§mi®a seja, tudo aquilo que o
ambiente deveria outorgar e ndo outorga. Os regurgae deveriam ser
disponibilizados, os conhecimentos que deveriamuskzados e sdo negligenciados,

pelas autoridades, pelos profissionais e pela calada em geral.

O néo entendimento da questdo como multifatorradeca observagao de toda a
realidade serve para perceber que a desvantageraspguoto pode ser compensada por
outra habilidade é bastante evidente em variosscasteste se manifesta em todo seu
esplendor. Nao é advertida a necessidade dos ooizss se envolverem, ndo somente
nos seus locais habituais de atendimento, mas gerf@amilia e dos professores como é
apresentado por Carlo (2006).
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Para que pensar em como a pessoa se sente? Seyadenser interpretado em
Magalhées e Stoer (2006), as pessoas que estamlaeogdecidem, pensam que sabem
todo 0 que é necessario sem perguntar para o saggle. Nem por um momento se
pensa como Skliar (2006) que € necessario aprendenversar de muitos diversos
modos. E necessario que seja aprendido a atuaode democratico consultando as
opinides e sentimentos e também desenvolvendoaxidaple de todos os envolvidos,
familia, profissionais da saude e profissionaiediacacio, envolvendo as autoridades e

comunidade em geral.

Todas as pessoas precisam se desenvolver, e, nassmais comprometidas o
fazem se forem dadas a oportunidades para issio sgre essas oportunidades passam
pelo conhecimento aprofundado das condicoes deesapelo empenho em aproveitar

tudo o que os conhecimentos pedagdgicos e culipodism oferecer.

E necesséario também desenvolver o espirito deasisithde. Pensar que no
lugar do outro € possivel encontrar a si mesmonBau(2007) discorre sobre o amor
ao proximo que ficou “amor liqguido” como o nomes#®i livro, ou seja, desmanchado.
O amor somente pode ser construido se formos anedgsrelacbes humanas estéao
cada vez mais superficiais. Pode se ver com o gumia sociedade atual, respondendo
a urgéncia das demandas da comunicacdo cada vezrapala, perdeu o amor pelo
préximo. Esse sentimento esta fazendo falta paeaagunormas estabelecidas para a
inclusdo deixem de ser letra morta e passem aibemeds pessoas no seu cotidiano.
Trabalhos para resgatar as relacdes humanas emsssie fraternas sdo necessarios.
Passar da situacdo atual de preocupacao exclusiwaas satisfacdes individuais para
olhar as necessidades coletivas ndo sera realiegggontaneamente, mas sim com

trabalho programado dos agentes sociais que estiveercebendo a situacao.

Voltando para o desenvolvimento das pessoas cagiétefia multipla, este ndo
se da em um sentido somente, mas em muitos sertidpsoveita multiplos recursos.
Capacitacdo para todos os profissionais envolvioe as pessoas com deficiéncia
deve ser assegurada e exigida cada vez mais sermag caminhar no processo

inclusivo.
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Sallum (2005), médica oftalmologista engajada ndM$A e no Grupo Brasil,
fala de como seus conhecimentos se tornaram nmeusEs e preciosos trabalhando em
equipes interdisciplinares, repassando seus canbatds e adquirindo pontos de vista

de outras especialidades, no atendimento aos atuewstrabalhos de pesquisa.

A familia de B4 ingressou no Programa de Apoio @ubkfio de alunos com
Deficiéncia Mdltipla e se mostra insegura, alh&@am muitos anos sem receber um
incentivo quanto ao potencial do filho que estéeesmdo, ainda, uma oportunidade. Ela
se encontra em apatia e precisa de oportunidade rpadquirir a confiangca como

coloca Araujo (2004).

Em definitivo é necessario que as necessidadesalséstjam satisfeitas para que
as pessoas com deficiéncia multipla possam estdertes e satisfeitas. Isso inclui as
familias que, pela condicdo imposta pelas demaedtias das dificuldades, ficam
sobrecarregadas (ARAOZ, 1999).

As necessidades levantadas para todos os “partiegpdeneficiarios” sao de
atendimento a saude, comunicacdo, amizade, integragcial e desenvolvimento
pessoal, que estédo incluidas nas que foram despotaHenry A. Murray e adotadas
por Maslow na sua psicologia humanista, que € lzagdo da personalidade saudavel
(CABRAL e NICK, 2000). As necessidades, nao sertdadidas, provocam crises que
desestruturam a identidade pessoal, desencadessd®s € impedindo sua realizacgéo.
Com isto a satisfacdo das necessidades € impreggipdra conseguir a satisfacdo, em

definitivo a felicidade.
Em resumo:

U As condigdes atuais no inicio do trabalho com osas
com Deficiéncia Multipla participantes da pesqugéa: a) falta
de diagnosticos necessarios ao conhecimento dakcées de
recepcdo dos estimulos; b) inadequacdo dos progratea
atendimento; c) desespero por parte das familias mfo

conseguem entender como ajudar seus filhos; ea)ncéusao
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na escola regular que teve a iniciativa de atendedos casos.
Na sequéncia, a outra questao formulada foi:

* Quais as acdes necessérias para que as necessidadesiunos
com Deficiéncia Mdltipla participantes do Progrant® Apoio a

Inclusdo sejam atendidas para que o objetivo sejaprido?

Para atender as necessidades na saude, sdo neseslagnosticos e
intervengdes, interdisciplinares e mais além, tcfplinares, incluindo o que a
familia tem a dizer e a fazer, desde 0s mais ssrge mais complexos e “ndao somente
indicar medicamentos para cuidar da sintomatologssociada a alteracdo do

desenvolvimento”, de acordo com Carlo (2006 p.149).

Para atender as necessidades de comunicacdo, eleeeesrer a todos o0s
conhecimentos alternativos e aumentativos disp@asagundo Amaral et al. (2006) e
Maia, Giacomini e Araoz (2008). Para atender agssmdades de aprendizado, amizade
e integracdo social devem ser desenvolvidas conpsmociais que desfacam os
preconceitos e permitam a compreensao das poteiades, num olhar abrangente
(KARAGIANIS, STAINBACK e STAINBACK, 1999; SCHAFFNERe BUSWELL,
1999; MENDES, 2006).

Para propiciar alternativas de desenvolvimento danunicacdo e do
aprendizado de habilidades pessoais na maximizigg@otencialidades, € necessario
compreender especificamente o modo como cada ues aggirende; e, facilitar o
desempenho de suas fungdes sociais como membros di comunidade (AMARAL
et al., 2006; CARLO, 2006; MAIA, GIACOMINI e ARAOZ008)

Em sintese, pode-se constatar que a respostataaées

O As agOes necessérias sdo: a) servicos de saludeadus
com a educacdo, direito e servico social, e, comices
acessiveis; b) sistema educacional integrando, arcepa,
educacdo regular e ensino especial, cada um coms sua

competéncias; c) instituicdes da comunidade comsaeletivas
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de eliminacdo de preconceitos e melhoria da quididie vida

das pessoas menos favorecidas.
A continuacéo segue a discussao para respondeséag:

e Sera que é possivel reunir um grupo com familia@®jgos,
profissionais e membros da comunidade geral paralizar um
Programa de Apoio a Inclusédo de alunos com Defma@&Multipla e

em caso positivo, qual o perfil dos participantes?

A proposta da implantacdo do programa foi aceitaediatamente pela
instituicdo especializada que esta preocupada cqualedade de vida de seus alunos e

em colaborar para que a inclusdo aconteca, fazgralparte.

Os procedimentos realizados resultaram em quatrpogre as caracteristicas

dos “participantes facilitadores” vao a seguir:

Os “participantes facilitadores” F1 foram os reprgantes da familia, maes,
dedicadas somente ao cuidado dos filhos. Este dadwide com a bibliografia,
indicando serem as maes, as encarregadas de estenciedados intensivos que séo
dados a crianga, aos filhos com deficiéncia matjpbr muitos e muitos anos. Entre
outros autores, essa situacdo foi descrita por ZAfA®99) em pesquisa com a
participacdo de 19 maes e 1 pai que era aposeatpdoMalaspina e Lamdnica (2004)

com a participacdo de 34 maes de criangas autistas.

A maioria tem dificuldades econémicas, que seguMdbams e Aiello (2004)
sdo um dos principais fatores de estresse, son@adie #er um filho com deficiéncia

considerado como de extremo impacto por Turnbtlimbull (1990).

As familias vivem dos salérios dos pais que trabalem profissdes de servigcos
gerais e dos subsidios que recebem pela incapacitzi filhos, impossibilitadas de
trabalhar e desenvolver-se pessoalmente, o quéoaiandas maes de deficientes deseja
muito, de acordo com Ardoz (1999). Mostram-se sepemncas € necessitam de

subsidios para empreender o processo de passassi@iggade ao enfrentamento das
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dificuldades com dignidade que é colocado por Wil e Aiello (2004 p. 201) como
empoderamento a ser conseguido na ampliacdo dadeedpoio a familia”.

Todas tém algum apoio basico, maridos ou mae eojraadnaioria tem filhos
adolescentes, que ajudam ou ndo, mas nada quetpeensentirem seguras para ter
outras atividades. Sao pessoas com dificuldadeslgsaa enfrentar, uma delas tem dois
filhos deficientes. Nenhuma familia encontrou umigamque pudesse participar do
grupo demonstrando que 0s apoios sociais sdo escasssegundo Araoz e Costa
(2008a) esta situacao € uma constante entre akafpie tem filhos com deficiéncia

multipla.

Os irméaos adolescentes nao participaram diretamenae alguns deles ajudam
0S pais nos cuidados com o irmao, e outros naarpsehare eles as responsabilidades
da normalidade como Vilela (1999) relata na suajyiea. Para este trabalho foram
convidados os irmaos, mas um deles que € bemipartie esta estagiando e os outros
nao compareceram. Os pais também foram convidathisapenas um deles participou
de momentos do Seminario sobre Deficiéncia Muligalea Familias e Profissionais que

foi realizado como parte do Programa.

Esse evento foi organizado pela Associacdo Breside Pais e Amigos dos
Surdocegos e Deficientes Mdltiplos Sensoriais, ABR&SCEM, com apoio de Hilton
Perkins Latinoamerica no Projeto Lavelle, que éttainalho para promover as familias,
reunindo, estimulando o conhecimento e as atitysestivas de engajamento na
sociedade dos filhos e da familia. Teve as cailasttas de um trabalho de
empoderamento como Williams e Aiello (2004) deserev A organizagao foi
solicitada a escolher Ji-Parand/RO como sede dadate para 2009, vista a
necessidade surgida no processo. Esta instituigéiada pela constante parceria com a
instituicdo internacional citada que oferece pequestimulo financeiro, mas grande
incentivo, oferecendo consultores experientes ecnagéd de capacitacdo, como 0sS
encontrados em O’Brien (1987), Mount (1997), O'®BeeO Brien (2000) e Dempsy e
Dunst (2004).
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Os “participantes facilitadores” F2, como mencianaghteriormente, foram
profissionais da instituicdo educacional, todos cexperiéncia na convivéncia com
criancas e adolescentes deficientes e suas famMasmo assim, tratando-se de
deficientes multiplos, a necessidade de conhecsentnarcante e as expectativas nem

sempre sao suficientes como para estimula-losrawdat outras pessoas.

Para Leithwod, Janty & Steinback (1998), Mitchell &ackney (1998),
Mizukami (2002) e Carvalho (2005) é necessariopaciéacao para realizar processos
de planejamento e experiéncias de execucdo detqwajgativos que permitam atuar

com maior efetividade.

Os ‘“participantes facilitadores” F3, ja relatado tesiormente, foram
profissionais das areas de educacédo e saude capadiglireta com deficiéncia no caso
das pedagogas que ja tiveram experiéncias haNwoezaso dos profissionais da area de
saude, a ligagdo € um pouco mais distante, masgciparam para auxiliar a
comunidade. Tem experiéncia de apoio em suas cdeaudes religiosas ou
profissionais. A necessidade de conhecimentos sohesunto ndo foi nas questdes da
saude, e sim, nas questdes sociais, de direitoeveras, de aprendizagem e
comunicacdo. Sao necessarios procedimentos de iteg@ac de recursos humanos
muito criativos, segundo Costa e Cader-Nascimef4) a ampliando para os

voluntarios da educacéo.
Procurando responder a questao norteadora, paa@skelir que:

O Foi possivel formar grupos dispostos a participaruch
Programa de Apoio a Inclusdo de alunos com Defi@én
Multipla entre as familias, profissionais da Instéo
especializada e membros da comunidade. N&o foiiebss
encontrar amigos da familia que pudessem assumir

Compromisso.
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Quanto a questao seguinte:

* A técnica Making Action Plan — MAP [Formulacéo dar® de Acéo] que
em portugués € MAPA porque levanta as condicbeseaessidades
visando conseguir um objetivo. A técnica PlaningeAdative Tomorrow
with Hope — PATH [Planejamento de um Futuro Altéinea com
Esperanca] que em portugués € CAMINHO porque permigualizar o
desenvolvimento das acbes. Estas técnicas utibzgdaa atingir os
objetivos desta pesquisa, realizadas com a pati&gp da familia, de
profissionais da instituicdo educacional e da cadade, poderdo ser
utilizadas como facilitadoras da inclusdo de alumosn deficiéncia

multipla?

O Programa de Apoio a Inclusédo de alunos com [Befata Multipla utilizou a
técnicas MAPA com resultados positivos. Foram lea@os dados na perspectiva de
atitude positiva das historias, caracteristicastap desgostos, sonhos e anseios dos
grupos, centrado cada um, em um aluno com defi@énuiltipla, denominado
“participante beneficiario”. E, tendo a participagétiva e entusiasmada dos
“participantes facilitadores F1” que colocaram peda de sentimento sobre o trabalho
como: “amor”, “for¢a”, “esperanca”, pode-se verucasso dessas pessoas que passam
por situacdes criticas no enfrentamento da difexd#dmostrando que estabeleceram
resiliéncia, ou seja, como expressa Rutter (20@8)sténcia aos efeitos adversos das
experiéncias de risco. Os “participantes facilitadoF2 e F3” escolheram as palavras
“desafio”, “compromisso”, “comunicacao”, “relaciamantos” que correspondem na
sua base conceitual a atributos a serem desenesluims participantes das capacitagdes
como sugerido por Costa e Cader-Nascimento (2004).

Na implementacéo do programa de apoio foram coaxatktas nas areas de: 1)
atendimento educacional visando a facilitacdo darmizagem da comunicacao e da
independéncia pessoal e necessidade de estimulclusdo na escola regular; 2)
necessidades de esclarecimentos sobre a real &oraficrecepcao auditiva de todos os
participantes para subsidiar as decisdes pedagdgc8) necessidades de incluséo
social no bairro e na igreja da familia e; 4) nsicegles de apoio as familias, em

desespero e apatia pelos longos anos de espemspelanca da inclusao.
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No desenvolvimento da técnica CAMINHO para atimgirmetas propostas para
cada caso, em que os participantes deveriam assompromissos de realizagcédo de
atividades, houve alguns problemas determinadas $rlacdo local da separacdo da
cidade em dois distritos pelo Rio Machado, comodioerado anteriormente. A obra da
duplicacdo foi iniciada quando saiu a verba fedaral inicio do ano de 2009, e a
interdicdo do transito se estendeu por trés mgsegjdicando o andamento de dois

grupos.

Mesmo com o numero de reunides reduzido nessesgrig possivel realizar
vérias das acles planejadas para atingir as metasethoria em: a) comunicacéo,
diagnéstico auditivo, atividades basicas de indé@ecia pessoal, melhoria dos
programas de atendimento e incentivo a inclusadalsdr) incentivo a inclusdo na
escola regular, no caso em que ja tinha sido saceadescontinuada; e c¢) aproximacgao
com a estrutura de ensino especial da SEMED e daUSE, empoderamento e

capacitacao para familias e profissionais.

Todas estas acOes recomendadas para favorececesgwanclusivo que o pais
esta desenvolvendo de acordo com as colocacdesilliiem4 e Aiello (2004), Carlo
(2006), Mendes (2006) e Maia, Giacomini e AraoD&0

As acoles realizadas tiveram uma efetividade quewale grupo para grupo e
de categoria para categoria e que séo descriiaswidas, seguindo a ordem ja citada.

1) Atendimento educacional visando a facilitacdo dprendizagem da
comunicacado e da independéncia pessoal e necessid@adestimulo a inclusdo na

escola regular;

O grupo que teve seis reunides na técnica CAMINe® a previsto foi o do
“participante beneficiario” B1. O do “participanbeneficiario” B3 teve cinco porque
ficou doente e B3F1, representando a familia, dadtama reunido. Os dois residem no
distrito onde esta localizada a Instituicdo Edumaai e ndo foram prejudicados com a
interdicdo do transito. Os grupos dos participaf@2se B4 tiveram somente quatro

reunides apos a liberacdo da ponte. Mesmo com @naireduzido de encontros, as
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acOes foram realizadas e foram alcancados ressljaositivos conforme relatos nos
dados apresentados.

A comparacdo entre a situacdo inicial levantadiizamido a técnica MAPA e
situacao final resultante das acdes desenvolvidas @ apoio da técnica CAMINHO

mostra que resultados positivos foram alcangados em

* melhoria dos programas de atendimento com a reatizde consultoria
on-line inicialmente e presencial posteriormentsn @HIMSA, seguindo
a necessidade de conhecimentos especificos quen feam que sejam
necessarias parcerias de acordo com Capellini j20@arvalho (2005).
Foi decidida a estruturacdo de atendimento EcadoBimncional para os

alunos com deficiéncia multipla seguindo Bronfenbes (1996);

* no desenvolvimento de programa escolar alternapaoa deficientes
multiplos no qual B2 tinha uma turma que foi dida@iem duas com a
colocacgao de outra professora e a equipe inteptlisar atuando no apoio.
Foram selecionadas atividades com sentido parduo®sa procurando
suas raizes culturais seguindo Dessen e Silva J20Qs&kogramando a
realizagdo das atividades com sentido para os slenexecutadas nos
locais habituais onde devem ser desenvolvidas a@ntacdes para o lar

Nno mesmo sentido;

* na participagdo das familias duas vezes por semémados dias bem
todas juntas para terem atividades de recreac@oaereunido e em outro
dos dias tem uma escala para que sempre tenhadasnades presente.
Os atendimentos de fisioterapia e fonoaudiologiss@am a ser
integrados as atividades diarias. Alimentagdo neitéeio, lazer no
parque, em piscina aguecida e em sala internagdeaala para exposicao
do calendario de atividades, comunicacéo alteraatequada para cada

aluno de acordo com Maia, Giacomioni e Araoz (2008)
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No caso de B1 foi indicado sair do atendimentoiadirpara um atendimento
pedagodgico com atividades em sequUéncia e introdde&maixa de comunicagdo com
objetos para instalar a antecipacdo e melhoraerc@. Mesmo sem ter diagnostico
conclusivo de perda auditiva, também foram intradie sinais de Libras basicos,
como: comer, andar, casa, escola, banheiro, toardra) sim, n&o, bonito, bom, como
comunicacao aumentativa, junto da fala pausaddesuenostrado resultados positivos

na educacao de deficientes multiplos como se pedera Cambruzzi (2008).

Para B3 as acdes resultaram na interacdo da ig&titespecializada com a
escola de ensino regular e a participacdo de duaesporas no Seminario sobre
Deficiéncia Mdltipla para Familias e Profissionaismbém foi constituido um Grupo
de Estudos para organizar a volta do aluno no skgsemestre de 2009, mesmo que
nao seja conseguido o Assistente Educacionaliciparn deste grupo além dos
profissionais o participante da comunidade, quéeneasso é Pedagoga. Foi iniciado o
caminho da parceria entre 0 ensino regular e mensspecial que é a saida para o
impasse em que se encontra o processo inclusivacoelo com Capellini (2004),
Carvalho (2005) e Mendes (2008).

Tendo como base as necessidades de B4 e consiolepaamgh esta com 14 anos,
gue nao teve acolhida na Sala de Recursos paraimoese Braille, e, que manifesta
uma resisténcia sensorial tatil, ou seja, ndo admiestimulacdo do tato, recusa tocar
nos objetos. Por isto foram introduzidas mudangagpnmgrama de atendimento na

instituicdo especializada.

O planejamento passou a visar a inser¢cao sociailc@ri um programa pre-
profissionalizante e ser regido pela proposta dsmnbrenner (1996), com indicagdes
especificas para Orientacdo e Mobilidade, segu@aomini (2008) e comunicacao
alternativa e aumentativa para criancas cegas cdrmsocomprometimentos de Amaral
et al. (2006) e de Maia, Giacomini e Araoz (2008)das elas organizadas para a casa
do aluno e para a sala de aula e demais depensl@leiascola, visando serem Uteis
para sua vida pratica no dia a dia, ao mesmo tesmpoque desenvolvem sua

compreensao do mundo.
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Seguindo com a descricéo do que pode ser atingithoocPrograma vé-se:

2) necessidades de esclarecimentos sobre a redigdgmda recepgéo auditiva

de todos os participantes para subsidiar as decigiElagogicas;

Todos o0s participantes receberam novas solicitacdes profissional
fonoaudidlogo da instituicdo, ja que pedidos aates foram realizados sem resultado,
para a efetivagcdo de exame especifico de condigéitiva realizado por respostas
evocadas, por serem criancas e adolescentes semmicagéo e que nao respondem ao

exame audiolégico comum.

Em cinco meses néo foi possivel a realizacdo deumerdeles ja que na cidade
nao existe esse servico e também ndo tem um elsgtacean Otorrinolaringologia que
atenda pelo SUS para estender um pedido médieosgarencaminhado a capital do

Estado que fica a 386 Km.

A alternativa sugerida foi a solicitacdo de umaavag Hospital Santa Marcelina
em Porto Velho que atende gratuitamente, mas dfidarpara chegarem la precisam de

passagens de 6nibus, além de hospedagem e alid@ntac

Os “participantes facilitadores” F3, representartascomunidade procuraram
amigos para arrecadarem os recursos. Os examen fomcados numa instituicdo
filantrépica que atende na cidade de Porto Velhmeama que ofereceu cadeira de
rodas para o participante B2. Tem sido esse o mnderto, demorado e recorrendo a
filantropia, 0 modo de conseguir 0 que € necessaaimbéem, a instituicdo que ofereceu
0s subsidios de conhecimento em consultoria ondirgresencial € uma instituicdo
particular, e o fez de modo gratuito. Nao porquspainha de muitos recursos e sim
porque os profissionais que atuam nela colocam lidasedade como um valor

importante nas suas vidas.

Sera entdo que o atendimento as pessoas com defici@do precisa da
solidariedade, das instituicdes de cunho religimsasocial destinadas ao atendimento
aos necessitados? As instituicbes oficiais ndooestérecendo o atendimento em
tempo, e em nenhum tempo muitas vezes. Sera gpesasas com deficiéncia, para

serem “politicamente corretas” devem dispensaendiinento solidario e continuarem



142

a ficar sem nada? Nos Ultimos tempos o “filantr@piem sido denegrido como um
delito. Sera que o delito ndo é maior deixandosepsasoas sem alternativa nenhuma

de solucéo das suas necessidades?

Segundo Jannuzzi (2004) o contexto de desigualdadeal possibilita a
manutencdo da filantropia. Mas, os voluntarios s€i@entem fazendo caridade e sim,
acreditaram que a participacao cidada deles fategedca no processo de incluséo. Se
0S servigos publicos cumprissem com seu deversfosces dos voluntarios poderiam
ser voltados para os relacionamentos e ndo pasegoin atendimentos aos quais as
pessoas, deficientes ou ndo, tem direito de acooin a ConstituicAo do Brasil
(BRASIL, 1988) e dEstatuto da Crianca e do Adolesce(B&RASIL, 1990a).

Em estudo sobre a relacdo entre os servicos pgrasasas com deficiéncia na
cidade, foi levantado por Araoz et al. (2007b) aq#® existem politicas publicas
organizadas e que 0s servicos acontecem isoladarsent parcerias formais entre a
educacéo e a saude que dificultam o atendimentecessidades.

Continuando com a resposta ao que foi conseguido:
3) necessidades de incluséo social no bairro ggngja da familia;

A acéo das instituicbes comunitarias com as quamsias tém contato sdo as
igrejas e nos bairros, em todos os casos, naesxistitras instituicbes com as que se

possa contar.

As familias de F1 e F4 s&o da religido catolicaue wlos bairros, o grupo que
funcionava em uma pequena casa parou as atividadsta voltado para a igreja do
bairro vizinho cuja localizacdo é mais afastadant&os com essa comunidade estao
acontecendo, mas até o momento ndo existem ressiltashcretos. O grupo da igreja
proxima da casa de F4 tem feito contatos e elés esimecando a freqientar as missas
aos domingos e as reunifes apos a celebracdo da.mimda ndo organizaram um
apoio efetivo, mas mostraram interesse. Barrio99)L9nclui nos apoios sociais
gualquer atividade realizada por grupos que podardes familiares, amigos ou grupos

religiosos para oferecer apoio afetivo ou matekates apoios sdo os que estdo sendo
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procurados com o0s contatos estabelecidos nas ddirgjalientadas pelas familias dos
“participantes beneficiarios”, sem distingdo dedore

Segundo Valla (1998) o recurso de apoio junto dagidie € procurado
inicialmente de forma individual porque as pessmasebem nela uma forma de aliviar
seus males. Mas, o beneficio a saude, segundopstidcviria da coletividade que
passaria a criar um ambiente de aconchego, fazsdajue as condi¢cdes para 0 apoio

social passassem a existir.

Foi neste sentido que as igrejas dos “participariieseficiarios” foram
procuradas para auxiliar no processo de inclus&opddicipantes. Para Pietrukowicz
(2001) as igrejas oferecem espacos onde os pariteip devem aprender a interagir
entre si proporcionando apoio uns aos outros eirggextes devem programar esse
desenvolvimento para a comunidade religiosa qugedir. Neste sentido a psicologia
social tem um grande campo de atuagédo porque ass#s comportamentos esperados
na instituicdo igreja ndo sao comuns segundo g@qgde ser observado no levantamento

de dados deste trabalho.

As familias de F2 e F3 assistem os cultos de igiejangélicas, que igualmente
as igrejas catdlicas analisadas ndo ha atividesjescificas para seus filhos deficientes.
A mae de F2 foi questionada algumas vezes sobrarca, se a mesma estaria com
alguma dor pelo que gritava, e, se ndo seria mejll@rficasse em casa. O “participante
facilitador” B2F3 ndo conseguiu acompanhar estafdaporque mora longe, ele esta
mais proximo da instituicho educacional. Esta pege uma dificuldade a ser

solucionada.

A familia de F3 é maior, além do irméo de 15 ands @méao deficiente de 17
anos, tem a avo e o tio. Ela vai a igreja com aegbsta, apesar de que ndo existe
nenhuma atividade que contemple as necessidadesAléparticipante facilitadora”
B3F3 fez contatos com a comunidade, embora sejautla religido, conseguiu
organizar um Cha na casa da avo onde foram duasces da igreja e suas maes,
comeram bolo e cantaram Hinos, deixando B3 muitmtente”. Incluséo é isso, é
alegria, é felicidade como ja foi compreendido @stulo a etimologia da palavra no

dicionério de Ferreira (1995).
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N&o é assim o que acontece com a familia de Flizoghos perguntam para a
méae porque ela ndo se dedica a filha adolescentgigao menino € “doido”. O
preconceito neste caso provém de pessoas sem puoehtxs que precisam de
esclarecimentos que precisam ser superados comilim aa propria familia da pessoa
com deficiéncia para o qual ela deve ser prepapatis instituicdes educacionais e
pelas instituicbes de pais (ARAOZ, 1999; ARAOZ e A®Z, 2007). As visitas de
B1F3 na casa para brincar com ele e a irma foraporitantes porque segundo Souza
(2008b) o desenvolvimento da relacdo familiar, tem 6timo aliado na brincadeira e
tém feito com que o0s vizinhos prestem atencédo eesafalado com eles sobre a
maneira de se aproximar de Bl para que possammsgos eliminando preconceitos
(AMARAL, 1998; OMOTE, 2004).

Chegando ao ultimo item das necessidades pode:se ve

4) as necessidades de apoio as familias, em d&sespapatia pelos longos
anos de espera pela esperanga da inclusao.

As familias mostraram estar com muita necessidadeem compreendidas, de
conhecer mais sobre as possibilidades dos filhested momentos de lazer, que ha
muito tempo ndo conhecem. Necessidade esta esgupelds instituicbes e pelas
escolas. Segundo lembra Palacios (2002) é imper&@ender a necessidade de lazer
para que os pais possam ganhar forcas e se emgajarenaneira consciente na tarefa

de se incluir e de serem incluidos.

Foram incentivados os atendimentos individuais parendes do Programa pela
equipe do setor clinico e observadas as necessidiadefamilias na reformulacdo dos
programas durante a consultoria seguindo Maia,d&iat e Araoz (2008).

Também foi vista a necessidade da relacdo do<ipariies com pais de outras
instituicbes e com profissionais que atendem na redular para desmistificar a crenca
de que na escola regular o filho n&o vai ser bemdido (ARAOZ e ARAOZ, 2007).

Sendo assim, e tendo a pesquisadora relacao &sweita ABRAPASCEM que
teve aprovado um projeto para realizar um Encagr®ais com auxilio Hilton Perkins

Latinoamerica no Projeto Lavelle, solicitou paneedionar a execu¢cdo do mesmo em Ji-
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Parana/RO e assim foi feito. Entre os dias 22 el@4Maio de 2009 aconteceu o
Seminario sobre Deficiéncia Mdltipla para FamikaProfissionais de RO, AC e MT.
Foi direcionado a professores da rede municipadtadaal que estivessem atendendo
alunos com deficiéncia multipla. Foi conseguido dimessem a inscricdo trés
professoras, duas da escola onde F3 ja esteveulatio e uma da Sala de Recursos da
SEMED que atende em AEE duas criangas que est&scwa regular e que nao
participam da APAE. Foram convidados também paisoéessores de outras cidades.
Em total foram sessenta e cinco participantes,seimde e oito pais, e trinta e sete
profissionais entre professores, fisioterapeutaapdudiélogos, assistentes sociais e
educadores fisicos. As relacdes entre ensino neguigsino especial foram tidas em
conta para estimular o processo de inclusdo ddgipantes da pesquisa e de outros

alunos que estejam sendo atendidos por essesspnéis (MENDES, 2006).

Foram realizadas atividades culturais, dinamicagrd@o, projeto “vencendo
limites”, palestras e oficinas onde a de “fabricamdbjetos em papeldao” foi bastante
freqientado. Tudo em parceria com grupos de agsperte ligados a APAE, Amigos
da Orquestra, Curso de Educacdo Fisica e de Jnumldo CEULJI/ULBRA e a
parceria com AHIMSA que trouxe o conhecimento ediarel sobre a Deficiéncia

Multipla.

As familias participaram com seus filhos, estealizaram atividades dirigidas
por voluntarios e elas, confraternizaram entre elam os profissionais que eram
todos ligados ao atendimento de seus filhos. N&onfocurso, foi um Seminario onde
germinaram muitas sementes de inclusdo, inclusagréataca, no relacionamento
familia-profissionais, no relacionamento necessdawmhhecimento, no relacionamento
ensino regular-ensino especial, alicercadas nosidiob obtidos em Williams e Aiello
(2004), Carlo (2006), Mendes (2006), Araoz e Ar&t)7 e Maia, Giacomini e Araoz
(2008).

Com isto foi dado o inicio a comunicacdo, forancaos e-mail, materiais,
fotografias, escritos, em fim foi uma excelente fraternizacdo. Comunicacdo entre
profissionais, entre familias e profissionais, erds familias de deficientes, que néao

pode faltar.
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As criancas e as familias devem ir a escola regaltambém usufruir dos
beneficios da reunido entre iguais, que oferecersypgue ajuda a criar a identidade,
porque para ser incluido é preciso saber ndo $&dal ou seja, € necessario saber
quem se é. Pode-se lembrar aqui uma acepcao reghtivclusao que é “ato de
imobilizar”, segundo Ferreira (1995). E necessggiomobilizado, saber o que se quer e

lutar por isso.
Em resumo:

0 A técnica MAPA se mostrou eficaz para auxiliar no
levantamento das necessidades das criancas e Gaohbées
“participantes beneficidrios” do Programa de Apaidnclusédo
de alunos com Deficiéncia Mdltipla desde um porngovista
positivo, mobilizando todos o0s participantes queeram
participacdo constante e ativa. A técnica CAMINE@bém foi
eficaz no auxilio ao desenvolvimento das acdeshelsteidas
para atingir as metas. A participacao da familiafiva e trouxe
bons resultados, com maior entusiasmo e renovap&sancas.
A dos profissionais foi eficiente na quase totalelalas acdes
gue estdo no inicio de desenvolvimento. Em um @e®s; a
inclusdo escolar que tinha sido descontinuadaecamecar e a
inclusdo social melhorou. Nos outros casos, a $adu
educacional esta se dando internamente na in&tituic
educacional, com a melhoria dos programas, o0 que é
considerado um primeiro passo para a inclusdocw@eeszgular
gue nos demais casos estdo num patamar um popeaosu
gue o anterior. A inclusédo social nesses casosnt@nbastante
ineficaz. A inclusao familiar de todos os particifess melhorou

e 0 convivio estd mais produtivo incentivando aepehdéncia
das criancas e adolescentes participantes. Estaisdg podem
ser utilizadas como facilitadoras da inclusdo den@ com
deficiéncia mdultipla. Existe a vontade expressairddituicdo
educacional especializada de que o Programa deoAfoi
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Inclusdo de alunos com Deficiéncia Multipla conéncom a
realizacdo de parceria entre o0 ensino regular edacd€ao

Especial e as instituicdes comunitarias e governsaise
A Ultima questéo colocada foi:

* Sera que é necessario introduzir modificactescmscs MAPA

e CAMINHO para adapta-las as necessidades da ggtidacal?

De acordo com os dados obtidos, a participacaarddié foi somente das maes.
Os pais e os irmaos participaram dentro de suas @asoube-se deles, pelos relatos.
Somente um dos pais esteve presente em alguns rrosmida necessidade de envolver
todos no processo que € centrado na pessoa deedeficAs acdes devem favorecer
toda a dindmica familiar para que seja enrique@donao exista a possibilidade de
atender um membro da familia enquanto os outrosrpaestar tendo sofrimentos que
n&o séo percebidos (VILLELA, 1999; SA e RABINOVICEQO06).

A técnica preconiza o convite a familia como umotoél ndo participacéo de
outros membros, que ndo seja a méae se deve adefafoe ja estdo acostumados a que
ela € quem cuida da crianca deficiente. Uma mudaosgaivel € solicitar que pelo
menos duas pessoas da familia participem, quantls esxistirem, para n&o
impossibilitar a participacdo de uma familia comnmbeo Unico porque sempre a

participacdo no processo é benéfica.

Quanto a participagao de profissionais da instimieducacional, ela foi por
escolha voluntaria e as professoras dos parti@pargomente ficaram como
colaboradoras no processo quando solicitadas peftsgional que estava designado
para cada crianca. A coordenadora do setor Clengsupervisora do Setor Pedagogico
participaram apoiando todo o Programa. As professaesta fase de implementacao
estavam ainda com receio de serem julgadas e sgeahs no inicio, mas depois
colaboraram espontaneamente, correspondendo colrsas/acdes de Mendes (2006)

sobre o0 processo de capacitacdo necessaria parafigsionais.
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N&o podem ser preenchidos os participantes fainlitss amigos da familia, mas
eles sdo necesséarios e outros trabalhos devenea&ados para consegui-los, sem
mudar a técnica MAPA. Quanto mais pessoas pudeeeranyolvidas, mais adiantado
estara o processo de inclusdo em geral. Na impkagém foi conseguido que cada
grupo tivesse trés participantes, isto € o miniossfvel, e mesmo assim o resultado foi
satisfatério. Pode ser ver em Bauman (2007) a seleee do desenvolvimento de
solidariedade nas comunidades. Existem poucos gray de apoio as comunidades
carentes que estejam fazendo este esforco. Podéaska na localidade da pesquisa a
aproximacdo de uma instituicdo de ensino supenoum bairro carente iniciando um
programa integral de redes de apoio com base istgtinar (CEULJI/ULBRA, 2008).

Quanto aos membros da comunidade, pode-se obsgueans participantes
eram ligados a instituicdo educacional e estavais peto dela que das residéncias
dos participantes. Eles poderiam ter os resultéatoltados se realizassem reunides de
participantes facilitadores F3 de todos os grupes) desligar-se do grupo inicial com o
aluno como centro, formando uma rede apoio geralcagiio saude conectando
solidariedade e politicas publicas (ANDRADE e VAIAM, 2002; ARAOZ e
ARAOZ, 2007).

A observagado se deve a que esses participantearacalfazendo as mesmas
tarefas isoladamente e poderiam ter melhores aekdtse as fizessem em grupo; eles
teriam contato com a realidade das necessidadgsipo com o aluno e no grupo geral

poderiam trabalhar mobilizando instituices e adsates.
A resposta a questao é:

O N&o sdo necessarias modificacbes nas técnicas MAPA
CAMINHO para que sejam utilizadas na acéo locala&éeitas
sim, algumas sugestdes: 1) Que a familia particgpa pelo
menos dois membros, sendo necessario desenvolviEsague
minimizem as dificuldades encontradas por eladn&ytir na
participacdo de amigos da familia para o que é sséce
desenvolver a cultura da inclusdo. 3) Que maisigmiohais

participem do grupo, desenvolvendo o conhecimentéo d
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importancia da agao sistémica no processo eduecdcnQue
os ‘“participantes facilitadores membros da comuteda
participem do grupo e também formem um grupo Urdeo
“Voluntéarios da Inclusédo”, reunindo os participantedessa
categoria de todos os grupos formados no prograara p

facilitar as agbes na comunidade e a procura dgdiob.

ApOs as respostas e todas as questdes norteadtwaadas no Capitulo 1 da

pesquisa, € possivel responder ao Objetivo Geral:

Analisar a efetividade da implementagédo de um Faogr de
Apoio a Inclusdo de Deficientes Multiplos alunosutea instituicao
especializada utilizando as técnicas MAPA e CAMINKGMo
facilitadoras do processo de inclusdo desde a patsga familiar,

educacional e comunitaria.

O Programa de Apoio a Inclusdo de Deficientes Migl§ alunos de uma
instituicdo especializada, na cidade de Ji-Par&alRilizando as técnicas MAPA e
CAMINHO como facilitadoras do processo de inclusi&sde a perspectiva familiar,
educacional e comunitaria conseguiu cumprir combjstivos propostos confirmando a

Hipotese.
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CONSIDERACOES FINAIS

O Programa de Apoio a Inclusdo de alunos com [Befata Mdltipla foi
realizado na instituicdo especializada “Dr. Antohi#izaro de Moura” mantida pela
APAE Ji-Parana RO, por ser ela a que atendia ormaimero de alunos com esse tipo

de deficiéncia na cidade a época do inicio do mesmo

Pelos resultados obtidos, a maioria deles posijtpode-se confirmar a Hipotese
levantada de que as técnicas MAPA e CAMINHO, imstrntos da Acdo Centrada na
Pessoa, atuariam como facilitadoras na implementdgdprograma para conseguir
melhorias no processo de inclusdo desde a penspetdmiliar, educacional e

comunitaria.

As condi¢cdes no inicio do trabalho com os alunagigiantes da pesquisa

foram:

* [Falta de diagndsticos necessarios ao conhecimestcahdi¢cdes

de recepcao dos estimulos.

* Inadequacdo dos programas de atendimento na ig&titu

especializada.

* Desespero por parte das familias que ndo consegergemder

como ajudar seus filhos.

* E, de ndo inclusdo na escola regular, sem as degligecessarias,
gue teve a iniciativa de atender um dos casos, ques foi

descontinuada.
As acdes necessarias a facilitacdo da inclusdéogam percebidas séao:

* Servicos de saude integrados com a educacao,od&egervico

social, e, com servigos acessiveis.

* Sistema educacional integrado, em parceria, edaceggular e
ensino especial, cada um contribuindo com suas e@ngas.
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* Instituicbes da comunidade com acOes efetivas id@nalcdo de
preconceitos e melhoria da qualidade de vida dasops menos
favorecidas.

* Ag8o das instituicbes de deficientes e de pais elecientes,

favorecendo a Inclusdo Responsavel.

Sobre as condi¢des para a realizacdo de um Progtamgoio a Inclusdo de
alunos com Deficiéncia Mdltipla utilizando as té@as MAPA e CAMINHO como
instrumentos da acédo Centrada na Pessoa no gdalvseauxiliar a cada pessoa para
gue possa se desenvolver de acordo com suas castards, seus gostos e seus sonhos,
expressados por si das mais diversas maneiraemrigindo por aqueles que sabem

ouvir as mais diferentes falas foi:

* Necessidade de difundir a Comunicacéo Alternateva [gue cada
vez mais possam ser ouvidas todas as pessoas,esspsalunos que
participaram possam expressar por eles mesmosddamps sessdes

0s seus desejos.

* Necessidade de atencdo a saude para que posseomisecidas as

caracteristicas de aprendizagem de cada aluno.

* Necessidade de que mais e mais profissionais @ t@sl areas de
atuacdo possam aderir ao trabalho em equipe, eldsee com a

familia.

* Necessidade de desenvolver incentivo social pagaqarticipacao
de membros da comunidade seja garantida, jA& quepdesivel
encontrar profissionais da saude e da educacaostisy mas nao foi

possivel encontrar amigos da familia ou vizinhos.

A técnica MAPA se mostrou eficaz para auxiliar revantamento das
necessidades das criangas e adolescentes do Paodeadypoio a Inclusdo de alunos

com Deficiencia Mdltipla desde um ponto de vistasifio centrado nas
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potencialidades, mobilizando todos os participardes freqientaram de maneira

constante e ativa.

A técnica CAMINHO também foi eficaz no auxilio aesgnvolvimento das
acOes estabelecidas para atingir as metas, orgdoiza participacdo e realizando a
avaliacdo constante, impedindo que a desmotivagidesge tomar conta dos

participantes que se sentiram apoiados:

* A participacdo da familia foi ativa e trouxe boesultados, com
maior entusiasmo e renovadas as esperancas. Asaocfamiliar de
todos os participantes melhorou e 0 convivio esads rprodutivo,
incentivando a independéncia das criangcas e a@olEsc
participantes.

* A participacdo dos profissionais foi eficiente naasg totalidade
das a¢bes que estdo no inicio de desenvolvimentari dos casos, a
inclusdo escolar que tinha sido descontinuada eegmecar, e a
inclusdo social melhorou. Nos outros casos, a sa&dueducacional
esta se dando internamente na instituicdo eduadcicom a melhoria
dos programas, o0 que € considerado um primeirgopasra a
inclusdo na escola regular que nos demais casis sm patamar

um pouco superior que o anterior.

* A participacdo dos membros da comunidade foi aogséou mais
esforgcos e trouxe menores resultados. A inclusémlspesses casos
continua bastante ineficaz. Este foi o ponto méisildna execucao
do programa. Requer trabalho de sensibilizacdocalsaiecionado
amplo e também direcionado aos bairros onde ososlumoram,
incentivando as instituicdes a agirem no sentidondasé&o e no caso

de n&o existirem promover agdes para a criacdmdamas.

Estas técnicas MAPA e CAMINHO que séo os instrumeiala acdo Centrada
na Pessoa, que visa a dedicacdo de atencdo espqudfia cada caso, podem ser

utilizadas como facilitadoras da inclusdo de alwws Deficiéncia Multipla.



153

Elas auxiliam a observar de maneira sistematicanasessidades e as
possibilidades das criancas e adolescentes panajgleacoes que venham contribuir
com a melhoria da compreenséao, da qualidade dedadielicidade dos participantes e

de suas familias, que séo objetivos da incluséo.

Existe a vontade expressa da instituicdo educdcesecializada de que o
Programa de Apoio a Inclusdo de alunos com Defit@@Multipla continue com a
realizacdo de parceria entre 0 ensino regular duaagdo especial e as instituicdo

comunitarias e governamentais.

N&o foram vistas como necesséarias modificacoes téasicas MAPA e
CAMINHO para que sejam utilizadas na acéo locam&uae podem ser feitas algumas

sugestoes:

1. Estimular as familias a participarem com pelo meatws membros, mas
realizar o trabalho mesmo com uma pessoa, ja gpart&ipacdo €
valida de qualquer maneira. Incluir nos objetivosrabalho com os

irmaos.

2. Continuar com o trabalho de empoderamento, pelchemmmento,
vivéncia, lazer e acdes comunitarias, envolvends ga Deficientes
Multiplos da Instituicdo Educacional e das escotagulares do
municipio e dos municipios vizinhos, mantendo caragéo a distancia

com o0s amigos que fizeram no Seminario.

3. Que a participacao dos profissionais seja aumengadadois membros
onde um deve ser a professora, ja que o Prograveastea validade
comprovada com participacdo no Grupo de Estudosstitwialo,

preparando-se para exercer e receber acdes dsion-erconsultorias.

4. Realizar acbes para favorecer o intercambio de ezmmientos com os
profissionais das escolas regulares, da educagfriak publica e da

educacao especial privada.
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. Capacitar todos o0os membros da InstituicAo espeaddi e o0s
profissionais das escolas regulares na aplicac&ratgamas de Apoio,
utilizando as técnicas MAPA e CAMINHO.

. Que os participantes membros da comunidade panticgle seu grupo e
formem um outro grupo de “Voluntarios da Inclusacdunindo os
participantes de todos os grupos para facilitaac@®s na comunidade e

a procura de subsidios.

Oferecer capacitacdo para os participantes damdade nas técnicas
MAPA e CAMINHO e em temas especificos ligados aifé&fcia
Multipla.

. Trabalhar com as instituicbes comunitarias, igrejasiversidades,
clubes, e com os vizinhos para sensibilizar e dedegr o espirito da
incluséo, incentivando a amizade com as familias tém filhos com

Deficiéncia Mdltipla.

. Avaliar a cada semestre os resultados obtidos ogr&mna e realizar as

modificacdes necessarias.

10.Pesquisar o impacto do Programa na percepc¢ao de tsdnteressados:

Pais, Irmaos, Profissionais do Ensino Especial eEdsino Regular,
Amigos da Comunidade e Responsaveis pelas politisassaude,

educacao e acao social.
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Classificacio: Grupo (1)
F-qulm:l {m#): Susens Marih Mona de Arace, Profd Ded Marip da Piedsds Resends e Coata
larientadars

Parecer N°. 250/2008

L. Nermas a serem seguidas
+ 0 sujeits da pesquisa tem & liberdade da FOCUNE -8 & participar ou do retirar seu consentimenio am
Qualguer fase da pasquiss, sem penslizagio Algume & sam arefulzo a0 sou cuidedo (Res, CNS 196708 -
Jtam Iv.1.7} & deva recabior uma copia do Termo de Consentimants Livee @ Esclaracida, na integra, par
ake axsinedo (Toem IV.2.d),
* O pesguisador deve decenvolver § pesiuiEa conferme delineads no protocalo aprovade o descontinusr
0 astudo somente apds snadiee das racbes da descontinuidaeda peio CEP aum o aproveu {Ras. CNS [am
L1z, aguardando seu parecer, excets suando parcobar rinco ou dana nda previsto B0 sujeito
participante ou quanda constslar a fupariondade da regime oferecide & um oos drupos dn pesfuiss
[ltern V. 3) qua regusiram agdo imadiata
* O CEP deva sar infiormade de bodas o efeitos adversos ol faten ralavantas
Guw Allerem o curso normal do ssludo (Res, CNE [Ben V.4). E phpul do pesguisador BEREGUrAT Mredida
imediates adequadas frente a avento advarss grave ccorride (masma gue tenha sida em outre contral w
anviar notificacls as CEP & & Aghncia Naclonsl de Vigilhncis Ssniksela - ANVISA = funbo com sau
paicienarmianta,
¢ Bvartuais modificagtes ocu smendas no prtocalo dovem ser apresentadas no CEF de forma clars a
Cnta, identificandoe & perta do profocolo 4 ser modificads @ uss Justificatives. Em casn de projetes de
Grupo | ou I spresentadns anteriorments & ANVISA & pasauisndor ou pattocinader deve anvid-ing
tamb&m & mesma, jurto com o Parecer sprobating do CEP, para tefern juntadas o protocala inicial
(Rea. 251/97, itam 10.2.8)
* Rolatdrnos oarcisis o Nnal devern ser ppresentados do CEP, inicialmanta am ! /) ®oa&n
tEming do estuda

2. Avaliagha do projeto

O Comitd de Etica om Pesquiss am Seras Hiumanos di Universideds Federsl ds
580 Carlos (CEP/UFSCar) nnalinoy o projeto de pasquics acima (sentificada & considarande o paf et e
do reistor ¢ do revisar DELIBEROL:

A proposta de estude spresentads stonde as anigdncias dhces e clentificas
fundamentels pravistas na Rescluclio 196/06, do Conselhe Nacisnsl de Saude

A, Conclusfia
Erojete asrovads

Sdo Coarlos, 6 de junho
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ANEXO I

MATERIAL PARA CAPACITACAO DOS FACILITADORES
NAS TECNICAS MAPA E CAMINHO
Fonte: Adaptado de Pearpoint, Forest e O'Brienq)L99

Para realizar as técnicas MAPA e CAMINHO é necéssan grupo de amigos que
deve ser formado com a participacédo do aluno, adligg dos profissionais da escola,
amigos da familia e membros da comunidade intedtessaa incluséo da crianca ou do
adolescente.

A técnica MAPA é:

[...] um processo de planejamento de acdo cooperaiue redne o0s
principais agentes da vida de uma crianca, sualifam$eus
professores e outras pessoas importantes na sugand discutir os
sonhos e o0s objetivos pessoais desse aluno e dafaras maneiras
de transforma-los em uma realidade. (PEARPONT, F®RE
O’BRIEN, 1999, p. 89).

De acordo com os autores, 0 MAPA possui oito eléosen

1. Co-facilitagéo, o anotador ou secretario e difador podem mudar suas fung¢des
entre si;

2. Registro grafico com canetas coloridas;

3. Hospitalidade (uma atmosfera) pessoal e inforomsh boas-vindas, comida,
bebida e agradecimento;

4. Conhecimento de todos os fatores-chaves daatidéd da crianca;

5. Enfoque na pessoa e seus irmaos, amigos e @sirent

6. Pergunta fundamental formulada: (O que a criangdamilia desejam?);
7. Decisdo de reunirem-se novamente com datayaddij

8. Plano de ag&o concreto com coisas para sertas fi@iediatamente.

Seguindo os elementos citados e utilizando papahetas coloridas, o grupo responde
as perguntas:

1. O que é um MAPA?

2. Qual é a Historia?

3. Qual é o0 Sonho?

4. Qual é o Pesadelo?

5. Representacao da Crianga num desenho;
6. Quais as Potencialidades?
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7. O que a crianca mais gosta de fazer? Quaissgassidades? O que a familia
precisa?
8. Qual o Plano de Agao?

A reunido finaliza com o Coordenador fazendo unimes da reunido e oferecendo 0s
cartazes para a familia como presente e pedindoquer todos coloquem uma palavra
expressando como foi a experiéncia.

Apoés a realizacdo do MAPA em varias sessOes seodtingidade ao processo de
Planejamento Centrado na Pessoa com a técnica CiAGIINlescrita por Pearpoint,
Forest e O'Brien, (1999, p.100) como: [...] umaradégia poderosa para resolver
guestdes complexas, individuais ou de sistemdsque aprofunda o processo de
resolucdes [...], propiciando a criacdo de um fupossivel positivo.

O processo da técnica CAMINHO consta de oito paggeséo:

1. Qual é o Sonho?

2. Definir o Objetivo;

3. Estabelecer o Presente;

4. |dentificar pessoas para auxiliar;

5. Definir maneiras para desenvolver potenciais;

6. Programar as a¢6es para alguns meses;

7. Planejar detalhadamente o trabalho do proxing mé

8. Estabelecer compromisso de dar o primeiro passdiatamente;
9

. Festejar a cada reunido os ganhos conseguigtus fercas para continuar com as
acoes.
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APENDICES
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APENDICE |

FORMULARIOS DE REGISTRO DE IDENTIFICACAO
INDIVIDUAL E DO GRUPO DE “Participantes Beneficiar ios”
Alunos com Deficiéncia Mdltipla

Individual

Nome: Cadigo:
Idade Género: T. de Matricula

Tipo de Def. Mdltipla: Programa

Aclz_arggéo de abreviaturas: Tempo de Matricula guzdto tempo esta matriculado na
instituicao.

Def. - deficiéncia

Grupal

Cédigo | Género| Idade Tipo Def. Mdltipla T. MatriculRrograma.
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APENDICE Il

FORMULARIOS DE REGISTRO DE IDENTIFICACAO
INDIVIDUAL E DO GRUPO DE “Participantes Facilitado res 1”
Membros da Familia

Individual

Nome: Cadigo:
Género: Vinculo: Idade: Estado Civil:
No de Filhos: Religido: Instrucao:

Grupal

Caodigo | Género| Vinculo Idade Religido N°filhgs tingdo | Estado civil
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APENDICE I

FORMULARIOS DE REGISTRO DE IDENTIFICACAO
INDIVIDUAL E DO GRUPO DE “Participantes Facilitado res 2”

Profissionais da Instituicdo especializada

Individual

Nome: Cddigo:
Género: Vinculo: ldade: Est. Civil:
Setor: Religido: Ocupacao: T. Servico:

Aclaracado de abreviaturas: T. Servico — h4 quamtgpbd trabalha na instituicao.

Grupal

Caodigo | Género| Idade | Estadq Setor Religido| T. Servico| Ocupacao
Civil
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APENDICE IV

FORMULARIOS DE REGISTRO DE IDENTIFICACAO
INDIVIDUAL E DO GRUPO DE “Participantes Facilitado res 3”
Amigos da Comunidade

Individual

Nome: Cddigo: B1F4
Género: ldade: Vinculo:

Religido: Ocupacéo:

Aclaracao de Termos: Vinculo — ligacéo do partistpacom os Participantes
Beneficiarios correspondente.

Grupal

Caodigo: | Género| Idade| Vinculo Religido Ocupacao




APENDICE V

FORMULARIO PARA ATAS DE REUNIOES

ATA DE REUNIAO

177

“Participantes Beneficiarios” Cadigo: Pag.:

Tema: Sesséao
No:

Nomes dos “participantes facilitadores 1, 2, 3” Cados: Assinaturas

ITEM ASSUNTO

RESP.

PRAZO

Aclaracao abreviatura: P4g. — pagina - Resp. respeh
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APENDICE VI

MODELO DE FORMULARIO PARA DESCRICAO DOS LEVANTAMENT OS
REALIZADOS COM A TECNICA MAPA

Registro do MAPA

Participante: ldade Periodo:

Facilitadores:

Mediador:

Dados importantes da histéria do aluno:

Qual o significado do desenho / representacéo doa?

Caracteristicas:

O que gosta

O que néo gosta

Pesadelo - Medos

Pesadelo - Medos da familia

Quais as necessidades

Familia Instituicdo Educacional Comunidade

Sonho

Objetivos

OBSERVACOES: (Palavras dos participantes)

Fonte: Adaptado de FOREST, PEARPOINT e O'BRIEN 9199 de MAIA, S. R. e
MESQUITA, S. R. S. H. (2006). N&ao Publicado.
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APENDICE VII

MODELO DE FORMULARIO PARA DESCRICAO DOS LEVANTAMENT OS
REALIZADOS COM A TECNICA CAMINHO

Registro do CAMINHO

Participante: ldade Periodo:

Participantes:

Mediador.

Sonho

Objetivos

METAS ACOES RESULTADOS

FAMILIA

INSTITUICAO

COMUNIDADE

Fonte: Adaptado de FOREST, PEARPOINT e O'BRIEN 9199 de MAIA, S. R. e
MESQUITA, S. R. S. H. (2006). N&ao Publicado.
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APENDICE VI

FORMULARIO DE REGISTRO GERAL DA SITUACAO

INICIAL DOS “Participantes Beneficiarios”

Part./Assunto

Resp.

Situacéo Inicial

Aclaracdo de abreviaturas: Part. — participantspRe responsavel.
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APENDICE IX

FORMULARIO DE REGISTRO GERAL DA SITUACAO

INICIAL E FINAL DOS “Participantes Beneficiarios”

Part. /Assunto | Resp. | Situacao Inicial Situacéao Fina

Aclaracdo de abreviaturas: Part. — participantspRe responsavel.



APENDICE X
PLANILHA PARA REGISTRO DA ATUACAO DOS

“Participantes Facilitadores 1, 2, 3" EM SEU GRUPO

Grupo do “Participante Beneficiario” (Codigo)

182

Part. Frequéncia Comp. | Acgao % N Res. Posit.

%

Aclaracdo de abreviaturas: Part. — participanfeRés. Posit. — Nimero de Respostas

Positivas.
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APENDICE XI
FORMULARIO DE DEMONSTRACAO GERAL DOS

PERFIS DOS “Participantes Facilitadores 1 -2 e 3”

Caodigo | Idade | Sexo | Escolaridade Ocupacéo Vinculo

Aclaracdo de Termo: Vinculo — relagdo com o paudicte beneficiario correspondente.



APENDICE XII

PLANILHA DE DEMONSTRACAO GERAL DA

ATUACAO DOS “Participantes Facilitadores 1 — 2 -3”
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Part. Frequéncia

Comp.

Acéo

%

N Res. Posit.

%

Aclaracéo de abreviaturas: Part. — participanten@daCompromisso.

N° Res. Posit. — Nimero de Respostas Positivas.



APENDICE Xl

FORMULARIO DE RELACAO ENTRE O ATENDIMENTO AS
NECESSIDADES DOS “Participantes Beneficiarios”
E A ATUACAO DOS “Participantes Facilitadores 1, 2,3"

Caodigo

Situacao Inicial

Situacédo Final

Responséave

Efetividade
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