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RESUMO

O estudo parte do problema da Educacéo Especial ser assistencialista e tutelada
para questionar como se poderia atuar para que as pessoas com deficiéncia
mental e com paralisia cerebral pudessem ser instrumentalizadas para o exercicio
da auto-advocacia. A partir de uma revisdo histérica do movimento de auto-
advocacia dos proprios portadores de portadores de deficiéncia, da discussao
sobre educacéao, direitos humanos e das novas formas de participacdo, na Gtica do
paradigma de empowerment, foram fundamentadas as bases tedricas que
permitiram delinear uma metodologia, baseada na organizacdo de uma pesquisa
acao, envolvendo um trabalho de reflexdo em reunibes sistematicas com dois
grupos. O grupo 1 (G1), foi composto 14 jovens (12 com diagnostico de paralisia
cerebral e dois de deficiéncia mental), com idade entre 25 a 38 anos e histérico
de 4 a 14 anos de institucionalizagdo. O grupo 2 (G2), foi composto por 11 jovens
com deficiéncia mental, com idade entre 18 e 32 anos e histérico de 8 a 10 anos
de institucionalizagéo. Nos doze encontros semanais com G1, e nos oito com G2
foram discutidos temas tais como auto-imagem, percepcao das proprias condi¢cdes
de trabalho, de educacao, de lazer, de direitos e deveres. Observou-se que a
participagcdo dos integrantes dos grupos nos encontros foi em geral, intensa,
entusiasmada e produtiva nos dois grupos, ainda que diferencas relevantes devam
ser consideradas. A principal evidéncia foi a demonstracdo de que se fossem
criadas oportunidades significativas de participacdo, essas pessoas teriam amplas
possibilidades de desenvolver uma atuacdo produtiva no campo da defesa de
seus direitos. Ao final gquestiona-se se a maneira como 0 processo educacional
vem sendo conduzido ndo estaria produzindo pessoas dependentes, sem
autonomia nas escolhas, infantilizadas e sem desenvolver habilidades e
conhecimentos que pudessem potencializar e favorecer a inclusdo dessas
pessoas na sociedade. O estudo oferece uma pequena contribuicdo de como se

poderia pensar em educa-los para a vida.

Palavras-chave: Educacao Especial, auto-advocacia, deficiéncia, inclusdo social.



ABSTRACT

This study part of the problem of special education assistance be acceded to
guestion how we could act so that people with intellectual disability and with
cerebral palsy could be been abused for the exercise of self-advocacy. From a
historical review of the self-advocacy movement of persons with disabilities, of the
discussion on human rights education, and new forms of participation,
empowerment paradigm's standpoint, theoretical bases were substantiated which
outline a methodology, based on the action research organization, involving a
systematic reflection in meetings with two groups. Group 1 (G1), was composed 14
young (12 with diagnosis of cerebral palsy and two mental), aged between 25 and
38 years and history from 4 to 14 years of institutionalization. Group 2 (G2), was
composed of 11 young people with intellectual disability, aged between 18 and 32
years and history of 8 to 10 years of institutionalization. In the 12 meetings weekly
G1, G2 and eight with were discussed issues such as self image, perception of
own working conditions, education, leisure, rights and obligations. Was noted that
the participation of members of groups in the meetings was in General, intense,
enthusiastic and productive in two groups, although differences should be
considered. The main evidence demonstrating that if they were created significant
opportunities for participation, these people would have ample opportunities to
develop productive active defence of their rights. The final question is how the
educational process is being conducted would not be producing dependent
persons, without autonomy choices, like a child and without developing skills and
knowledge that could strengthen and promote the inclusion of such persons in
society. The study offers a small contribution as imagined in educating them for
life.

Keywords: special education, self-advocacy, disability, social inclusion.
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APRESENTACAO

Em artigo publicado pela revista Caros Amigos (ano IV, numero 68. ano 2002-
p. 40), o educador Frei Betto coloca uma questao interessante com o titulo : Educar
pra qué?

Diante dessa pergunta, o educador responde que “Educacédo é formar pessoas
verdadeiramente humanizadas e felizes”. Complementa afirmando: “Isso significa
formar pessoas com muita ética, principios e projeto de vida. Sem isso nao é
possivel ser humano e ser feliz”.

Interessante e perturbador o artigo de Frei Betto na medida em que descreve
um ideal de educagdo que vem explicitado de forma clara e precisa nos objetivos
dos documentos oficiais do MEC', na LDB/96 e na propria CF/88°.

Na CF/88 vamos encontrar:

Artigo 205: A educacao, direito de todos e dever do Estado e da familia,
serd promovida e incentivada com a colaboracdo da sociedade, visando ao
pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para O exercicio da
cidadania e sua qualificacé@o para o trabalho.

Na LDB/96, encontramos a reafirmag¢ao do Artigo 205 da Constituicdo Federal

no texto:

Artigo 2°: A educacdo, dever da familia e do Estado, inspirada nos principios
de liberdade e nos ideais de solidariedade humana, tem por finalidade o
pleno desenvolvimento do educando, seu preparo para 0 exercicio da

cidadania e sua qualificacé@o para o trabalho.

Além da evocacdo de todas as bases legais que direcionam a educagao, o

artigo de Frei Betto remeteu a lembrancas que justificam e explicam a escolha do

' Ministério da Educacao e Cultura
2 Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo Nacional n® 9394 de 20 de dezembro de 1996

® Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988
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tema deste trabalho.

Minha relacdo com a deficiéncia sempre foi de troca, de parceria. Desde que
nasci, convivi com uma tia, irma mais velha de meu pai, a qual tinha sérias sequelas
de poliomielite que a transformaram em uma pessoa paraplégica. Andava
arrastando-se no chao e para as saidas possuia um carrinho construido por outro
tio. Diga-se que esse carrinho era a alegria da garotada, pois transportava duas
pessoas de cada vez e era barbaro andar nele. Fora essa diferenga fisica, nao
consegui nunca enxergar qualquer outra diferenga nessa tia do meu tamanho, a
guem nenhum de ndés chamava de tia, mas apenas pelo nome numa intimidade
alicercada no tamanho. Era ela quem cuidava da casa, da roupa, de atender os
inumeros pobres que batiam a porta da casa de meu avo. Foi ela que, na Revolugao
de 1932, costurou para os soldados as roupas que eles precisavam para a luta;
participou ativamente de grupos de jovens, sem qualquer limitagdo. Que diferenca
entdo enxergar em alguém t&o integrado, incluido socialmente ?

Quando entrei na escola, coincidéncia ou nao, no primeiro dia de aula, sentei
na carteira logo atras daquela que viria a ser uma de minhas melhores amigas. Seu
nome era Liana: uma baiana bonita, de olhos azuis...de vidro! E, minha amiga era
cega. E estabelecemos uma parceria interessante. Ela estava perfeitamente incluida
no grupo da escola, precisando apenas que alguém ditasse para ela o que a
professora colocava na lousa. E eu fui a colega escolhida para fazer isso. Essa
tarefa desenvolvida por mim trouxe para ela a possibilidade de frequentar as aulas
sem maiores problemas. Acho que ganhei mais, pois para mim ficou a capacidade
de ler alto muito bem e de fazer duas coisas ao mesmo tempo - ler e conversar,
escrever e conversar, ler e assistir televisdo, prestando atengdo nas duas coisas.

Quem lucrou? No6s duas!
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Alguns anos depois foi 0 momento de ter contato com a sindrome de Down.
Era a sobrinha de uma vizinha, com quem estabeleci uma amizade interessante. Um
pouco mais velha do que eu, essa menina era apaixonada pelos mesmos cantores
que eram os nossos (de todos os jovens) idolos a época. E iniciamos uma troca de
figurinhas muito pitoresca — ela com suas paixdes avassaladoras e eu com as
reportagens e os recortes colecionados sobre cada uma delas. Foi uma relagdo na
qual nunca pude observar nenhum impedimento. Pelo contrario: cada vez que ela
vinha visitar a tia, era eu sempre a primeira pessoa a ir abraga-la, numa
cumplicidade de adolescentes .

Algumas outras experiéncias que aconteceram apenas serviram para me dar
uma idéia da deficiéncia como alguma coisa nao tao grave nem tao irreparavel como
algumas pessoas gostariam que fosse.

Iniciando minha vida profissional, dediquei-me a alfabetizacdo, especialmente
daquelas criangas que por algum motivo n&o determinado ndo conseguiam aprender
— o0s deficientes, candidatos as classes especiais. Entretanto, pude verificar que essa
experiéncia trouxe muito mais do que conhecimentos pedagdgicos. Trouxe uma
clara e definitiva idéia do que € aprender e como a visao distorcida desse conceito
pode prejudicar as criangas com facilidade. Desse momento profissional resultaram
criangas alfabetizadas e uma professora cada vez mais longe daquilo que todos
apregoavam ser deficiéncia.

Em 1980, um fato veio marcar definitivamente minha convivéncia com a
deficiéncia: o nascimento de Jodo Paulo, meu filho, portador de sindrome de Down.
A partir dai pude voltar a experimentar o convivio com a deficiéncia de uma forma
muito préxima. E pude concluir que, muito longe da incapacidade e da né&o

participagdo, eu estava diante de alguém com vontades, desejos e sonhos, tdo
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concretos e possiveis quanto as vontades, desejos e sonhos de qualquer pessoa
que esteja viva.

Se a construgao do conhecimento sobre a deficiéncia € um processo social que
envolve uma assimilagcdo de crencas, esteredtipos, preconceitos e conhecimento
cientifico (MENDES, 2002) , parte ja havia sido cumprida. Por ter desfrutado de
varias oportunidades de convivéncia, formei uma concepgao de deficiéncia na qual
nao cabia a idéia de incapacidade. Cabiam as idéias de adaptacOes, de
atendimento as necessidades especiais (tdo apregoadas e tdo pouco entendidas),
de participacéo e escolhas, muito distante da idéia de alguém que devesse ficar
segregado e isolado do convivio social, escolar, profissional para que pudesse
“‘desenvolver suas habilidades e ser feliz”, idéia defendida pelas atitudes
assistencialistas que rondam a pessoa com deficiéncia.

A partir de todas essas experiéncias, comecei a julgar importante buscar
informagdes, mais técnicas e cientificas, sobre a deficiéncia e os individuos com
deficiéncia, informagdes que levassem a uma confirmagdo ou a negagédo da
concepcao que eu havia construido.

As primeiras informagdes que chegaram até o meu conhecimento, diziam
respeito as causas organicas da deficiéncia. O individuo era deficiente por ter em si
préprio alguma diferenga que estaria determinando essa deficiéncia e gerando uma
adequacao de meios para a realizagdo de seus fins. Por exemplo: o deficiente
visual, desprovido em parte ou totalmente da visdo, desencadeia uma série de
solucbes para sua adequacdo. Assim também o deficiente fisico, o deficiente
auditivo, o deficiente intelectual.

Porém, nessa busca, algumas informagdes nao faziam sentido quando vistas a

luz da minha experiéncia como professora e como mie de uma pessoa com
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sindrome de Down. Nao seriam certezas historicamente construidas? Nao estariam
os profissionais baseando sua atuagcdo em esteredtipos e crencas de carater ainda
medieval, sobrenatural e religioso sobre esses individuos, impedindo ou limitando
qualquer interferéncia educacional mais efetiva?

Para os individuos com deficiéncia, o organicismo radical e as supersticdes
ocasionaram um grande atraso nas possibilidades de insergao social, pois ao definir
a deficiéncia como algo inerente ao individuo/organismo determina-se aquilo que o
individuo sera e suas potencialidades, com consequentes limitacbes nas
oportunidades educacionais e sociais necessarias para que ele possa ter todo o seu
potencial desenvolvido e aproveitado em beneficio proprio. Por outro lado, ha uma
histérica descrenga que impede a participacdo da crianca com deficiéncia desde
cedo em grupos comuns, permanecendo segregadas e expostas a uma educacgéo
que, muito menos do que desenvolver, faz com que essas pessoas cada vez mais
vejam reforgados os estigmas excludentes aos quais sempre estiveram sujeitas.

Se mudarmos a idéia organicista radical para uma idéia de conjuncédo de
fatores organicos e ambientais, talvez estejamos dando a essas pessoas a
oportunidade de mostrar o seu potencial, fazendo deles cidaddaos com participagao
ativa em seu meio social.

Hoje, se faz necessaria a relatividade da concepgao de deficiéncia desses
individuos, 0 que pode vir a ser a melhor situacdo desde que nds, profissionais,
consigamos nos livrar dos dogmas e partir para uma reflexdo mais questionadora e
coerente.

Em especial nas questdes educacionais, tive ainda a oportunidade de trabalhar
com alunos que ndo conseguem dar conta dos contedudos escolares. E nessa

experiéncia vem uma pergunta classica, insistentemente feita e muito pouco
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respondida: por qué ? Em épocas de sociedade rural/agraria, essas pessoas muito
provavelmente ndo foram avaliadas sob a 6tica de sua incapacidade intelectual. A
nao necessidade dos conhecimentos escolares académicos pode ter dado a esses
individuos a oportunidade de serem vistos, entendidos e de participarem como
qualquer outra pessoa no convivio social, produtora de bens agrarios e uteis. A n&o
escolarizagao nao era vista como problema, mas sim como um fato comum entre as
camadas mais populares ou até entre a elite. Talvez por isso, ndo tenham sido
classificados para fins de frequentarem diferentes espacos escolares.

Porém, se na analise historica tivermos a preocupacgao de rever o processo de
escolarizagao obrigatéria, vamos encontrar ndo uma escola feita para atender as
necessidades da grande massa que agora deveria estar nela presente, mas sim uma
escola elitista, com conteudos muitas vezes absolutamente desvinculados do dia-a-
dia dos alunos, que ndo acrescentaram quase nada ao cotidiano da grande maioria.
Frequenta-se a escola porque € um processo obrigatério. Com seus conteudos
indcuos e muitas vezes inuteis e com uma postura rigida, essa escola ndo consegue
despertar o interesse em aprender. E, como num espiral, a crianga vai para a escola
que ndo consegue cativa-la. Assim, ela esta la, mas ndo tem o menor interesse em
aprender. Se n&o aprende, é deficiente. Sendo deficiente, ndo participa.

Esse constituiu um dos caminhos para a producédo de tantos individuos com
deficiéncia mental leve®. Esse foi o caminho trilhado para a exclusdo dos grupos
que apresentassem qualquer diferengca mais significativa e se distanciassem daquele
aluno ideal n&o real que a propria escola criou.

Um outro fator de reflexdo foi observado por mim: a medicalizagcdo da

* Deficiéncia Mental leve é considerada quando ndo se pode identificar suas causas, ficando uma
discussdo entre autores organicistas, que consideram a prevaléncia dos fatores constitucionais da

DM e autores socioldgicos, para os quais prevaleceriam as causas ambientais.
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educacao, com todas as consequéncias que dela advieram, também pode ter sido
um fator que contribuiu para o fortalecimento do diagnostico de deficiéncia. A
composicao da equipe escolar complementada com profissionais da saude talvez
tenha reforcado a idéia de uma deficiéncia de origem orgénica. Aquele que nao
aprende ou apresenta diferencas na forma de comunicagdo ¢é avaliado e
encaminhado para exames (principalmente eletroencefalograma) que dao, muitas
vezes, um diagnostico obscuro: as criangas, em sua grande maioria sao portadoras
de disfungéo cerebral minima (D.C.M.) ou (atualmente) de transtorno do déficit de
atencdo e hiperatividade (T.D.A.H.). Fica esclarecida a questdo: eles tém um
problema organico que estaria justificando a n&o-aprendizagem. Volta-se para o
fatalismo da organicidade da deficiéncia. Separa-se, segrega-se, ndao se da
oportunidades de participagao e escolha, ndo se constréi o cidadao.

Em alguns casos, as diferengas s&o visiveis e servem como justificativa para a
exclusdo do aluno, como no caso da sindrome de Down, das paralisias cerebrais
entre outras. Assim, diagnosticados e estigmatizados, esses alunos s&o
responsabilizados pelo seu préprio fracasso. Sdo encaminhados aos psicélogos que
fazem parte da equipe escolar, tomam medicamentos e o problema fica resolvido.
Afinal, doenga se cura com remédio. Além disso, sdo encaminhados as classes
especiais para que, através das aulas de um professor especializado, possam
aprender. Nos casos mais graves, o encaminhamento para as instituigdes
especializadas é tido como o melhor caminho a ser seguido. Cria-se uma classe de
pessoas que deve ser comandada, dirigida, orientada até para as tarefas mais
simples — escolher aonde ir, com quem conviver, o que fazer.

Mas, teimosamente, alguns desses alunos nos mostram, mesmo nas classes

especiais ou instituicbes especializadas voltadas para o atendimento integral dessa
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populagédo, que continuam sem aprender os conteudos escolares, a esta altura
diminuidos ao minimo, o que vai tornando a escola cada vez mais desestimulante e
o aluno cada vez mais deficiente.

Entretanto, o que pude perceber quando dissipada a nuvem de fumaca que
envolve a escola, é que em todo esse processo ndo sdo questionados aspectos
fundamentais para o sucesso do aluno e, consequentemente, da escola.

Em primeiro lugar, a formacéo dos professores, tanto das classes comuns

guanto das classes especiais, pois com formagao deficiente e pouco tempo para o
aperfeicoamento, esses profissionais vao perpetuando uma escola desinteressante.
A falta de recursos materiais e a pouca oferta de cursos de formagao continuada
adequada séo fatores que reforcam a situacao.

Em segundo, a inadequac&o do curriculo, esse entendido por muitos como

descricdo de conteudos contidos nos livros didaticos. Sendo assim, ndo se considera
que o curriculo deva ser adequado a clientela que esta sendo atendida, o que traria
a escola para junto dos alunos.

Em terceiro lugar, podemos citar o fator que talvez seja o mais grave: o0 n&o

entendimento do papel social da escola enquanto instrumento de esclarecimento da

populagdo para uma participagdo consciente. Desvalorizam-se as culturas que nao
acompanham o modelo dominante, desvaloriza-se qualquer contribuicdo que o aluno
possa trazer e que seja considerada fora do parédmetro estipulado pela escola,
desvalorizam-se formas diferentes de aprender e se comunicar, ritmos diferenciados,
sonhos, desejos, vontades. Enfim, a escola continua sendo feita e pensada para
uma elite inexistente.

Constatados todos esses fatos, buscada a conceituacdo de deficiéncia

intelectual, fisica e sensorial, cheguei a conclusdo de que deficiéncia é uma


http://www.pdfpdf.com/0.htm

conjungdo de fatores que exige do profissional um trabalho com as chamadas
necessidades especiais. Se para o deficiente fisico essas necessidades podem,
algumas vezes, ser atendidas a partir da eliminagcédo de barreiras arquitetonicas, em
todas as formas de manifestagcdo da deficiéncia elas podem ser atendidas com a
eliminagcédo das barreiras do estigma, do preconceito, do descrédito. Ha que se dar
oportunidade para que a pessoa mostre o seu potencial. Mas que essa oportunidade
nao seja determinada apenas pela escola, mas principalmente pelo proprio
individuo.

Sera que tornando as escolas interessantes, cheias de vida, com professores
que consigam enxergar além dos livros didaticos, n6s ndo estariamos dando uma
oportunidade para que cada aluno mostrasse o seu potencial? Devemos entender
que nao basta apregoar que toda crianga deve estar na escola, que a escola deve
ser inclusiva, receber a todos de bracos abertos. Falar apenas em necessidades
educacionais ndo adianta mais. Ha que se agir, ousar dar um salto de qualidade,
transformando a escola em um local que pense muito mais em um amplo processo
de inclus&o social.

A equiparacdo de oportunidades talvez seja a unica forma de se chegar a uma
solucdo definitiva para o impasse frente as pessoas com deficiéncia, entendendo
essa equiparacdo como o fato de tornar disponivel para todos os servicos,
atividades, informacdées e documentacdo, o que podera determinar que o
planejamento de todas as agbes seja feito com base nas necessidades apontadas
pelo proéprio individuo. Garantir uma educacgao inclusiva, garantir que a educagéo
das pessoas com deficiéncia seja parte integrante do planejamento educacional, do
desenvolvimento de curriculos e da organizagdo escolar, garantir servigos

adequados de acessibilidade e de apoio sdo acdes que fazem parte do trabalho
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educacional que deve ter como objetivo a formag&o para a cidadania.

Foi com o objetivo de continuar buscando uma definigdo de deficiéncia e de
educacao para a cidadania, propondo solugdes para uma escola desvinculada da
realidade e criadora de deficiéncias, que me propus a continuar pesquisando sobre a
formacgéao desse aluno, diferente em suas necessidades, mas igual em seus direitos.

E, vendo sob essa perspectiva, podemos afirmar que a educacdo cabe a
importante fungédo de formar individuos participantes, esclarecidos de seus direitos e
cientes de seus deveres, buscando formas que garantam o direito a uma

participacdo ampla embasada em cidadania.
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INTRODUCAO

Na atualidade, apesar dos discursos inclusivistas®, a educacdo regular e a
educacédo especial rettm resquicios da necessidade de agbes segregadoras e
especializadas como solucéo para o problema da pessoa portadora de deficiéncia.

Ainda que se tente diminuir a distancia entre a educacao especial e a educacao
basica regular, em um grande numero de situagbes o fracasso dessa operagéo é
explicado pela ndo especializagdo dos regentes e pelas especificidades das
caracteristicas do educando.

E importante salientar o que aponta Mazzotta (1995, p.200) :

[...] as principais propostas e planos mantém-se numa abordagem
reducionista, interpretando a educacdo especial como questdo meramente
metodoldgica ou de procedimentos didaticos. E, nesse sentido, cabe
lembrar que a educacéo especial ndo deve ser entendida como simples
instancia preparadora para o ensino comum, embora se deseje que o maior
ndamero possivel dos alunos possa dele se beneficiar.[...] Esta nova
realidade tem possibilitado participacédo ativa de um nimero cada vez maior
de portadores de deficiéncia nas situacdes comuns da vida, inclusive a
educacéo .

Ao longo da historia, a educacao teve objetivos ora mais imediatos, ora mais
mediatos e voltados para uma elite. Entretanto, € inegavel que a educagao sempre
teve uma funcgdo voltada para legitimar o poder de um determinado grupo. Conforme
afirmam Ferreira e Guimaraes (2003, p.16): A escola tem uma histdria documentada,
geralmente escrita a partir do poder estatal, que destaca sua existéncia homogénea.
Assim entendida, a instituicAo escolar é difusora de um sistema de valores
universais ou dominantes, transmitidos sem modificagdes.

Ainda que hoje seja ressaltado no quadro de valores o verdadeiro conceito

humano das pessoas com deficiéncia como individuos que tém a sua situacao

® Discursos que propdem a inclusdo do aluno com deficiéncia no espaco regular de ensino
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construida a partir de um entrelagcamento individual/social, o que equivale dizer que
a sociedade cabe grande parte das limitagdes a elas atribuidas, na escola ainda se
fortalece uma visdo de incapacidade inerente a propria pessoa. A falta de
oportunidades para demonstrar suas potencialidades e suas vontades, tanto na
educacédo regular quanto na educagao especial, faz da pessoa com deficiéncia (ou
de qualquer aluno que ndo se enquadre no modelo de aluno vigente no sistema
escolar) alguém cuja cidadania ndo pode ser exercitada de forma plena.

Assim, opta-se por um ensino de conhecimentos que v&o se acumulando no
repertorio do educando, conhecimentos que se revelam muito distantes da realidade
e de sua utilidade no cotidiano, provocando um desinteresse que se dissemina na
atuacdo dos educandos de forma ampla, incluindo ai todos os educandos com
necessidades educacionais especiais.

A escola ndo consegue atender as necessidades apresentadas pelo novo
século e pelos novos paradigmas estabelecidos, ainda que esse atendimento deva
constituir sua fungdo primordial.

Essa situagao revela a atualidade e a pertinéncia do contido em Ferreira e

Guimaraes (2003) quando questionam:

A partir desse quadro atual, o que aconteceu e continua acontecendo com a
educacdo? O que significa, hoje em dia, “educar”? Qual €, no mundo
contemporaneo, a parte que cabe a escola, a educacgédo, a cada um de nés?
Quais sdo as diferencas entre os antigos e 0s novos paradigmas

educacionais? (p.126)

A educacado continua muito distante de um ideal libertador, especialmente a
educagado especial. Ao invés de aguias, estdo sendo criadas galinhas cuja vida

limitada ndo permite que enxergue nada além daquilo que € mostrado:

Embora completa em seu corpo, com os olhos recuperados e os sentidos
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resgatados, a 4guia ndo era ainda totalmente aguia. Vivia entre as galinhas.
A forca de conviver com elas, fizera-se também galinha. A natureza singular

da aguia se encontrava sepultada dentro da galinha. (BOFF,1997, p. 135)

No ano de 2000, em minha dissertacdo de mestrado denominada
“‘Movimentos Sociais, auto-advocacia e educacao para a cidadania de pessoas
com deficiéncia mental” (UFSCar, 2000) realizei uma analise de documentos de
organizagdes nado governamentais (ONGs) e organizagbes governamentais (OGs)
que tém como fungdo o atendimento as pessoas com deficiéncia, num total de
quatorze leis de criacdo de Conselhos de Defesa dos Direitos da Pessoa Portadora
de Deficiéncia, oito regimentos de associagdes de pessoas com deficiéncia e quatro
regimentos de associagdes para pessoas com deficiéncia.

O resultado dessa analise constatou que a grande maioria das organizagdes
nao tem em seu quadro de representantes as pessoas com deficiéncia intelectual e
as pessoas com paralisia cerebral mais grave. Essa participagdo esta limitada aos
representantes legais, como se os individuos n&o tivessem condicbes de se
manifestar acerca de suas vontades e necessidades. As pessoas com deficiéncia
estdo excluidas dos quadros de diretoria, ainda que algumas ONGs tenham um
discurso progressista e inclusivista. Os quadros de dirigentes sdo formados por pais
e amigos que “substituem” a pessoa por ser considerada incapaz, numa clara
manutengcdo de conceitos antigos e preconceituosos, adquirindo inclusive essa
atitude a forma mais cruel de preconceito, ou seja, o preconceito escondido atras de
uma névoa progressista.

Foi revelado ainda um descompasso entre a teoria e a pratica do paradigma
proposto pelos discursos da inclusdo, principalmente a inclusdo escolar: deve-se

incluir, colocar as pessoas com deficiéncia intelectual e paralisia cerebral nas
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escolas regulares, capacitar pais e professores com a pratica. Porém, quando esses
alunos insistem em uma participacdo mais efetiva, mostrando seus valores, suas
vontades e necessidades, ai passam a ser considerados novamente incapazes de
uma manifestacdo coerente e ldgica, necessitando da tutela de técnicos, pais e
outras pessoas que se apregoam interessadas na causa da pessoa com deficiéncia.

Esse trabalho de analise de documentacéo e legislagéo levou ao estudo de um
movimento com caracteristicas de movimento social auténtico envolvendo grupos de
pessoas com deficiéncia intelectual e paralisia cerebral — 0o movimento de Self-
Advocacy®. Nesse estudo evidenciou-se um distanciamento entre os movimentos
estudados e os principios da auto-advocacia, ainda que a necessidade da
implantagdo de um movimento social para atendimento aos ideais e as praxis dos
grupos envolvidos fosse uma forma de participacdo desejada por todos os
envolvidos.

O estudo da auto-advocacia permitiu uma visdo dos movimentos e da
necessidade de formacédo e informacédo para os envolvidos. Ficou evidente que o
controle excessivo de técnicos e familiares sobre as pessoas com deficiéncia
intelectual e com paralisia cerebral limita a participacdo de forma muito significativa,
sendo inclusive um dos fatores desencadeadores do movimento, ou seja, as
pessoas com deficiéncia perceberam esse controle excessivo e se ‘“rebelaram’,
dando inicio ao movimento organizado que se expandiu por varios paises e que vem
sendo cogitado em outros, ainda que de forma incipiente e muitas vezes distorcida.

Um fato chamou atencédo na analise dos dados levantados na dissertacéo de
mestrado: a participagdo coerente e a caracterizagdo das agdes como um legitimo

movimento social s6 é possivel com um trabalho de formacgdo e informacado dos

® Auto-advocacia:a ser posteriormente explorado
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integrantes do mesmo, no sentido de atender a necessidade de entendimento da
acao grupal e de formagéao de uma ideologia consensual.

No movimento de auto-advocacia sao organizados congressos, Cursos e
grupos de estudo e apoio que tém como objetivos informar as pessoas de como elas
podem e devem participar. Essas agdes, que sdo organizadas e desenvolvidas pelos
lideres, pessoas também com deficiéncia intelectual e pessoas com paralisia
cerebral numa troca de saberes entre os pares, tém resultado em agdes coerentes
produtivas que se transformam [...] no melhor instrumento para a organizagdo de
acles coletivas, acdes que estédo visando ndo o bem individual mas o bem comum
de todo um grupo social que, por motivos histéricos, sociais, econémicos podem ser
classificados como desprivilegiados.” (NEVES, 2000, p.4).

Da analise realizada na dissertagdo, surgiu um questionamento sobre o real

papel da educacao na formagao de pessoas participantes, de cidadaos:

SE A EDUCAGAO E UMA FORMA DE “EDUCAR” POLITICAMENTE,
QUAIS SAO E COMO DEVERIAM SE DESENVOLVER AS ACOES

FORMATIVAS?

A situagao atual permite pensar que poderiamos estar diante do que Castro,
em discurso proferido em 29 de margo de 1959 (INST.CUBANO DEL LIBRO,1976),
diz sobre a educacgao: Porque aos politicos interessa manter o povo na ignorancia,
porque um povo ignorante € o pior inimigo do progresso e o melhor aliado que
podem ter os interesses criados, semeadores de prejuizos e semeadores de
fanatismo.(p.18).

A educacdo das pessoas com deficiéncia intelectual e com paralisia cerebral
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ainda recebe a influéncia da idéia de necessidade de se criar espagos protegidos —
escola protegida, oficinas protegidas, empregos protegidos - numa clara visdo de
dependéncia a ser mantida.

E novamente podemos citar o discurso de Castro (INST.CUBANO DEL LIBRO,

1976) de 24 de fevereiro de 1960 quando afirma:

Todos nés fomos educados, ensinados com métodos antiquados. No que
consiste a falha maior desses métodos? Que ndo de desenvolve no
estudante, no jovem, a iniciativa, que ndo se desenvolve a andlise, que néao
se desenvolve o instinto de observar tudo, de questionar sobre tudo, de
analisar, de investigar. E toda a formacdo que temos recebido desde o
primeiro grau, ndo tem nada a ver com o desenvolvimento dessa
caracteristica, desse pensamento inquisitivo, pensamento analitico, e

espirito de observacgao.(p.108)

E complementa:

Devemos pensar nas criangas de hoje, que sdo o povo de amanha. Temos
gue cuidar e velar por eles como os pilares sobre os quais se apoia toda
obra verdadeiramente bela e verdadeiramente Util. Temos que pensar neles,
repito, mais do que em nds. A tarefa desta geracao €, sobretudo, criar para

o futuro. (p.110)

O distanciamento entre aquilo que estd sendo praticado e as reais
necessidades das pessoas com deficiéncia foi, portanto, um dos motivadores desse
trabalho.

No tocante a participacdo social da pessoa portadora de deficiéncia,
interessou-nos dois grupos que se destacaram no estudo anterior’ como os mais
sujeitos a exclusdo: individuos com deficiéncia intelectual e individuos com paralisia

cerebral. Por esse motivo foram selecionados para o presente estudo individuos

" Dissertagdo de mestrado ja citada anteriormente.
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representantes dessas duas condigdes.

Isso ndo significa dizer que outros grupos de deficiéncias ndo encontrem
dificuldades para efetivar sua participagao.

Optou-se pela pesquisa-acdo como procedimento metodolégico para o
desenvolvimento do trabalho, o que possibilitou dois objetivos complementares
entre si, um pratico e o outro de producado de conhecimento.

O objetivo pratico foi o de discutir temas com a intengdo de preparar pessoas
com deficiéncia intelectual e com paralisia cerebral para desenvolver trabalhos sobre
a defesa de seus direitos e a conquista do espaco social para o exercicio da
cidadania, preconizado hoje em todos os documentos relativos a essa populagéo,
mas pouco exercitado na pratica.

O objetivo de conhecimento foi o de investigar as possibilidades de formagéo
do cidaddo, abrangendo o conhecimento de seus direitos e do exercicio da auto-
advocacia a partir das praticas de educacao e de educacgao especial, levando-se em
consideragdo os documentos legais que falam sobre uma educagdo de qualidade

para todos.
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CAPITULO |

EDUCACAO: DIREITO DE TODOS

Antonio Joaquim Severino, no prefacio do livro de Gadotti (1995) “Histéria das

Idéias Pedagogicas”, salienta o papel da educacéo:

A educacdo é a préatica mais humana, considerando-se a profundidade e a
amplitude de sua influéncia na existéncia dos homens. Desde o surgimento
do homem, é pratica fundamental da espécie, distinguindo o modo de ser

cultural dos homens do modo natural de existir dos demais seres Vvivos.
(p.11)

A educagao é um instrumento distintivo, que da aos homens seu carater de
humanos. Dessa forma, cabe a ela inserir o homem no seu universo cultural para
que possa dele participar plenamente, o que leva a constatagado de que varias foram

as faces com que esteve revestida.

Ainda que a educacgdo seja elemento essencial e permanente da vida
individual e social, ndo se realizou sempre do mesmo modo, mas tem
variado conforme as necessidades e aspiracdes de cada povo e de cada
época.(LUZURIAGA, 1987, p.2)

Em quase todos os momentos, respeitadas essas circunstancias culturais,
existiu a concepcdo da educagcdo como instrumento para o aperfeicoamento e
distingdo humanos.

No Brasil, a educagao foi estruturada inicialmente a partir de uma base que
privilegiou a autoridade dos donos das terras, dentro de uma visdo de familia

patriarcal. A manutencdo do status fez com que idéias e pensamentos fossem
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importados da Europa, o que deixava clara a situacdo distante e a distingdo das
classes que formavam a sociedade brasileira. Além disso, a educag¢ao formal foi
praticamente iniciada pela Companhia de Jesus, cujo objetivo era visivelmente
aristocratico e voltado para uma formag¢ao académica.

Assim, a educacao nao constituia um direito de todos. Pelo contrario, estava
limitada aos filhos homens dos senhores da aristocracia, excetuando-se os
primogénitos, a quem cabia uma educagdo mais voltada para dar continuidade aos
negocios familiares, necessitando n&do de uma aprendizagem escolar, mas uma
aprendizagem da pratica de negdcios.

No século XIX foi se constituindo no Brasil uma nova classe social, inspirada
nas modificagbes sociais acontecidas na Europa. Essa classe radicou-se na zona
urbana e provocou grandes modificagbes sociais — a sociedade brasileira de
caracteristicas agrario-rurais passou a assumir caracteristicas urbano-industriais

fazendo surgir novas necessidade educacionais.

[...] o periodo que se seguiu a Independéncia politica viu também
diversificar-se um pouco a demanda escolar: a parte da populagdo que
entdo procurava a escola jA& ndo era apenas pertencente a classe
oligarquico-rural. A esta, aos poucos, se somava a pequena camada
intermedidria, que, desde cedo, percebeu o valor da escola como
instrumento de ascenséo social.(ROMANELL,.1984, p. 37)

O objetivo da educacgédo, porém, ndo estava voltado para a preparagao para o
exercicio da cidadania e para a inclusao social pelo trabalho, mas constituiu-se em
um degrau para a ascensao social das classes emergentes. A grande massa
populacional, muito ligada ainda ao setor agricola, ndo participava do processo
educacional formal, uma vez que o0s conhecimentos adquiridos na pratica
constituiam objeto mais importante para o que se necessitava. A fungédo social da

escola era, entdo, a de fornecer os elementos que iriam preencher os quadros da
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politica, da administracdo publica e formar a inteligéncia do regime

(ROMANELLI,1984,p.46) .

Da Primeira Republica até a Constituicdo Federal de 1988 tragou-se um longo
caminho no que tange a democratizagdo do ensino no Brasil, culminando com um
novo panorama juridico da educagéo, o qual se alterou de forma significativa com
a regulamentagcdo do direito a educagdo como um direito social, reforgando a
idéia de que a todos deveria ser permitida uma educacido de qualidade com o

ensino fundamental obrigatodrio e gratuito.

O texto constitucional refere-se a esse direito com o seguinte formato Art.
205. A educacdo, direito de todos e dever do Estado e da familia, serd promovida
e incentivada com a colaboracdo da sociedade, visando ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua

gualificacéo para o trabalho.

Porém, apesar do preceito constitucional ser claro e o caminho trilhado pelos
textos legais da LDB n° 4024 de 1961, da Lei n° 5692 de 1971 e a LDB n° 9394 de
1996, a educacgao no Brasil ainda ndo consegue atingir seus objetivos firmados em
lei. Grande parte da populagdo, ainda que hoje pertencente ao sistema educacional
atendendo ao ensino fundamental obrigatério, recebe uma educacdo de qualidade
qguestionavel e pouca praticidade. Na continuidade, o ensino médio ainda detém um
carater propedéutico que busca equipar o aluno apenas para a competicdo do
vestibular.

Como informa Cury (2002), a visado do educador se altera no que tange a lei:

Hoje cresceu, enfim, a importancia reconhecida da lei entre os educadores, porque,
como cidadaos, eles se deram conta de que, apesar de tudo, ela é um instrumento
viavel de luta porque com ela podem-se criar condigdes mais propicias ndo so6 para
a democratizacdo da educagéo, mas também para a socializagdo de geragdes mais

iguais e menos injustas. (p.2)
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Buscar solugbes, adequando as praticas educativas aos objetivos gerais da
educacao e ao solicitado pelo contexto social do novo século é primordial para que
se possa falar em educacdo para todos. Transformar a educacdo escolar
ressaltando seu carater formativo deve constituir uma meta importante de todo
aquele que se diz educador.

Entretanto, € importante ressaltar que, se a educacdo das criancas esta
diretamente relacionada com a cidadania (CURY, 2002, p.4), muito além da
frequéncia as escolas deve-se garantir a todos uma educag¢do cidada, entendida
como aquela que prepara os individuos para participarem plenamente nos
processos democraticos, a fim de praticarem a democracia no dia-a-dia (MARTINS,
2003, p.69).

Exercitar formas que possam conceder a cada cidadao a oportunidade de viver
com autonomia e respeito as regras sociais é acdo que deve fazer parte das
propostas inclusivistas que tenham como objetivo a participagdo, oportunizando a
inclusdo das pessoas com deficiéncia.

Visualizar a situagdo e buscar solugdes praticas coerentes que permitissem
falar em educacao de qualidade para todos foram os motivadores que embasaram a
presente proposta de investigagdo que se constituiu em ouvir as pessoas com
deficiéncia intelectual e as pessoas com paralisia cerebral, buscando discutir com
elas os seus problemas, suas angustias, seus sonhos e vontades, seus direitos.

Este trabalho, organizado a partir das necessidades coletadas na dissertagcéo
ja mencionada Movimentos Sociais, auto-advocacia e educagdo para a
cidadania de pessoas com deficiéncia mental (NEVES, UFSCar, 2000) em
entrevistas com pessoas portadoras de deficiéncia, dirigentes de ONGs e

Presidentes de Conselhos de Defesa dos Direitos das Pessoas Portadoras de
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Deficiéncia e na analise do movimento e de documentos, pretende possibilitar
reflexdes sobre o desenvolvimento de trabalhos na educacédo especial e na
educacédo regular, para que se possa garantir formas de agdo que possibilitem o
carater formativo necessario para que o aluno envolvido tenha plena consciéncia de

suas responsabilidades dentro do seu contexto social.

1.1 EDUCAR PARA O EXERCICIO DA CIDADANIA

Os conceitos de cidadania e de educagdo para a cidadania podem ser
abordados a partir de diversos prismas. Entretanto, € importante que seja definida
uma vertente para que se possa estabelecer um processo dialégico sem distorgoes.

Pinsky (2003) da como resposta a questdo “o que é ser cidad&o” afirmando
que [...] é ter direito a vida, a liberdade, a propriedade, a igualdade perante a lei: é,
em resumo, ter direitos civis. E também participar dos destinos da sociedade, votar,
ser votado, ter direitos politicos (p.9).

Guarinello (2003) informa que cidadania implica sentimento comunitario,
processos de inclusdo de uma populagdo, um conjunto de direitos civis, politicos e
econdmicos (p.46) o que aponta para a constru¢cdo da cidadania como um processo
coletivo, no qual cada um representa um papel importante dentro de seu contexto
social.

Construido ao longo da historia, o conceito de cidadania assumiu varias
formas ao longo do tempo. Da Grécia ao mundo moderno, em diferentes culturas
pode-se visualizar versdes e inumeros grupos nela ora incluidos, ora excluidos. As

mulheres, por exemplo, no entendimento de Pinsky e Pedro (2003) merecem um

capitulo especifico devido as particularidades de sua histoéria (p.266). Assim como as
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mulheres, outros grupos também merecem um estudo diferenciado por suas
particularidades, entre eles as pessoas com deficiéncias.

Resende (1992) coloca a cidadania como um “desafio educacional” e afirma:

Cidadania € um estado de espirito e uma postura permanente que leva
pessoas a agirem, individualmente ou em grupo, com objetivos de defesa de
direitos e de cumprimento de direitos civis, sociais e profissionais. Cidadania
€ para ser praticada todos os dias, em todos os lugares, em diferentes
situacdes, com variadas finalidades. Ndo se pode confundir cidadania com
atos isolados de protestos e reivindicagdes, muitas vezes justos, porém

efémeros.(p.67)

Se for seguido o conceito exposto por Resende, poderemos falar em uma
educacgao para a cidadania voltada para a formacéo do cidadao participante e ativo,
construtora de uma situagao social plena de direitos e deveres.

Dessa forma, ndo adiantaria pensar em uma educacgao informativa apenas,
com a transmissao de conceitos vazios a serem memorizados sem qualquer forma
de aplicabilidade. Pelo contrario, uma educagdo para o exercicio consciente da
cidadania implica em primeiro lugar no conceito de Paulo Freire que pensa o
processo educacional como movimento dialético de reflexdo, acrescido da critica e

da praxis, cujo objetivo deva ser a transformagédo do mundo.

A educacdo do cidaddo deve articular os processo pedagoégicos
democraticos aos processos politicos, gerando expectativas e condi¢des
guanto a reversao do quadro de dominacdo, opressdo, exploragcdo e
alienagcdo para um novo quadro de libertacdo, solidariedade e incluséo, em
gue as condi¢cdes de existéncia do homem sejam satisfeitas, tornando-o
cidadao verdadeiro.(MARTINS, 2003, p.69)

Longe de uma educacéao fechada em cddigos e principios rigidos, a educagao
para a cidadania deve estar baseada na instrumentalizagdo dos educandos para o

enfrentamento consciente de situagdes novas e conflituosas, para a defesa de seus
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direitos, para o respeito e a solidariedade ao outro, preparando para uma
participacdo democratica harmdnica através de praticas que buscam minimizar as
diferengas e as injustigas. E, resumindo, a formac&o do cidad3o critico. E o que vem
a “formacéo do cidadao critico” ?

Na definicdo de Lourengo (2003):

Trata-se de tornar o individuo um constante questionador das informacdes
gue lhe sdo apresentadas, fazendo-o compreender que tais informacoes
ndo sdo verdades absolutas, mas uma aproximacado da realidade a partir do

ponto de vista e da visdo de mundo de quem as fornece[...] Formar um

cidadado critico é dar condigBes para que ele reflita sobre o que lhe é

imposto e possa optar pela transformacdo ou pela manutencdo de suas

praticas; é torna-lo co-participante desta realidade em transformacéo.
(p.121)

1.2 EDUCAR PARA OS DIREITOS HUMANOS

Educar para os direitos humanos deve significar o processo de preparar cada
pessoa para que possa participar, tornar-se um auto-advogado, defensor
incondicional dos direitos do homem, incluindo ai o seu direito de participagdo. Um
defensor que possa entender a questdo dos direitos do homem como um bem
universal, de todos, independente de raga, condigdo social ou situagdo perante a
propria sociedade, podendo participar da idéia de coletividade dos direitos
fundamentais do homem, percebendo-se como responsavel por si mesmo.

O tema dos Direitos Humanos tem sido tratado nas escolas e na prépria
sociedade com uma frequéncia insuficiente, muito aquém do necessario. Apesar de

permear o cotidiano de todos os homens, é um tema que gera inseguranga em quem
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se propde a lidar com ele, inclusive quando o publico alvo da proposta de trabalho
esta constituido por pessoas com deficiéncia intelectual e pessoas com paralisia
cerebral. Os mitos vém a tona no julgamento da necessidade e da importancia de se
estabelecer com esses grupos um dialogo esclarecedor de seus direitos e deveres.
A manutengao da situagdo de ignorancia é ainda para muitos profissionais a unica
forma de preservar um reduto de atuacdo misterioso. Nao provocar a necessidade e
a vontade de participar € entdo fundamental para que ndo haja questionamentos
sobre praticas por vezes incoerentes e segregadoras.

Além da propria necessidade de conhecer direitos para poder evoluir nos
deveres, necessario se faz analisar que hoje o problema do desrespeito pelo ser
humano, por suas vontades, desejos e sonhos nos espagos sociais, sejam eles
especializados ou regulares, é fator importante, podendo trazer como consequéncia
imediata o aumento da violéncia. Assim, temos como resultado nas escolas
regulares jovens sem perspectivas positivas, pouco fraternos e nada solidarios e nas
escolas especializadas jovens sem perspectivas, dependentes e infantilizados.

Ainda que muitos problemas possam ser atribuidos a fatores sociais externos,
cabe aos educadores, numa tentativa de modificacdo da propria escola, buscar
efetivar uma acédo dentro de seu espago de atuagdo, cujo objetivo seja dar aos
educandos condigdes de refletirem criticamente sobre seu cotidiano e perceberem
que, como cidadaos, arcam com direitos e deveres cuja expansdo e manutengéo

estao sob a sua prépria responsabilidade.

Ferreira e Guimaraes (2003) citam Morin para explicar essa nova postura da

escola:

Reformar o pensamento para reformar o ensino e reformar o ensino para
reformar o pensamento € o que preconiza Edgar Morin. Para tanto, porém, é

preciso apostar numa luta profundamente politica e humana, humana no
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sentido que concerne ao futuro da humanidade. E, se é verdade que o
género humano possui em si mesmo recursos criativos inesgotaveis, pode-
se entdo vislumbrar para o terceiro milénio a esperanc¢a na educagéo, que €,

ao mesmo tempo, transmisséo do antigo e abertura para o novo.(p.125)

Como garantir que jovens possam perceber sua posigao no mundo? Como
garantir que percebam o que é a dignidade humana e até onde estdo inseridos na
Declaragdo dos Direitos Fundamentais do Homem? E imprescindivel que percebam,

acatem e assumam o que diz Comparato (2001):

A revelagcdo de que todos os seres humanos, apesar das inumeras
diferencas bioldgicas e culturais que os distinguem entre si, merecem igual
respeito, como Unicos entes no mundo capazes de amar, descobrir a
verdade e criar a beleza. E o reconhecimento universal de que ninguém —
nenhum individuo, género, etnia, classe social, grupo religioso ou nagéo —

pode afirmar-se superior aos demais. (p.1)

A Declaragao Universal dos Direitos Humanos (1948) impulsionou uma nova
visado do verdadeiro papel da educagao e da instru¢do, dando margens para que se
pudesse reposicionar o carater conteudista e buscando dar ao processo um formato
abrangente. Assim, o Artigo XXVI afirma textualmente: Toda pessoa tem direito a
instrucéo.[...] A instrucdo sera orientada no sentido do pleno desenvolvimento da
personalidade humana e do fortalecimento do respeito pelos direitos humanos e
pelas liberdades fundamentais...]

Dessa forma, buscando o espirito da fraternidade através da instrugao,
pretendeu-se viabilizar a constru¢ao da justica social.

Por ocasido dos 50 anos da Declaragao dos Direitos Fundamentais do Homem
jovens do mundo colaboraram para a elaboracdo do livro TODOS TEMOS
DIREITOS publicado pela Editora Atica em 2001. Essa publicacdo esta constituida

por trabalhos escritos e ilustragbes feitas por esses jovens. Evidencia-se, dessa
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forma, a importancia e a relevancia do documento internacional como importante
norteador das agdes junto a criangas e jovens.

Porém, ficam no ar as questdes:

@ Como atingir uma populacdo que, na opinido de alguns, ndo “tem
ouvidos para ouvir e ndo pode ter voz para falar*?

@ Como atingir uma populagdo que ainda se encontra sob a protegdo da
instituicdo no que tange a competicdo que permeia as relagdes sociais?

O projeto que vem aqui proposto pretende responder a essa questao fazendo
uso da fala de jovens com deficiéncia intelectual e de jovens com paralisia cerebral.
Através dessa expressdo pretende-se subsidiar a elaboragdo de uma proposta de
trabalho com os direitos humanos, especialmente em relagdo aqueles que falam
sobre direitos civis e juridicos de todos os homens — a igualdade, o direito a
propriedade, o direito ao lazer, o direito ao trabalho entre tantos outros,
desconhecidos e desrespeitados.

Utilizando a oportunidade de expressdo, busca-se promover esses direitos,
tornando os jovens mais dignos, mais resistentes e mais preparados para as agdes
advogadas para garantir a sua participagdo efetiva, ensinando a importéancia de
pensar os direitos, promové-los, garantir sua efetividade a todos e, principalmente,
conhecendo-os, poder lutar por eles.

Permitir que através de uma forma natural de manifestagéo prépria do jovem se
possa garantir que tenham condi¢des de pensar e lutar pela justica social, hoje tao
distante do ideal de vida de grande parte do povo brasileiro, buscando-se o resgate
da cidadania em contraposicdo a uma subcidadania que nao prevé o entendimento
do posicionamento e da importancia social de cada um.

A fala dos jovens que produziram o livro TODOS TEMOS DIREITOS vem, mais
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do que tudo que se possa falar, justificar um trabalho sobre o tema:

Permitimo-nos sonhar com um mundo futuro em que todos os direitos
humanos sejam respeitados.(...) Sonhar é fundamental, se queremos
construir um mundo melhor. Sonhando, entendemos o que realmente
gueremos. Esses sonhos podem se tornar nosso ideal e mudar nossa

maneira de viver.(p.10)

Permitir o sonho com grupos de pessoas com deficiéncia intelectual e pessoas
com paralisia cerebral pode constituir um dos caminhos para a inclusdo social,

mudando, como afirma o texto a maneira de viver e de encarar o mundo.


http://www.pdfpdf.com/0.htm

19

CAPITULO Il

A EDUCACAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA

A educacdo de pessoas com deficiéncia reflete a evolugdo humana no
entendimento das condigbes de participagdo dos grupos considerados excluidos —
mulheres, negros, deficientes. Fonseca (1987, p.9) destaca que o julgamento desses
grupos [...] se vai requintando e sofisticando a medida que as sociedades se vao
desenvolvendo tecnologicamente, em funcdo de valores e atitudes culturais
especificas.

Se durante os séculos XVI e XVII existiu o predominio da mitologia e da
bruxaria no que tange ao julgamento do grupo de pessoas com deficiéncias, € na
Idade Contemporanea que vamos encontrar uma nova situacdo. Com a educacgao
voltada para um papel social preponderante, vem a tona uma Pedagogia e um
processo educacional voltados para a produgado e divulgagdo da ideologia, com o
claro objetivo de formar o sujeito social. Assim, os estudos e as pesquisas dessa
época levaram a importante descoberta de outros sujeitos, entre eles as pessoas
com deficiéncias.

A partir dai - e especialmente no século XVIII - tem inicio o atendimento
educacional ao individuo com deficiéncia, estabelecendo-se gradativamente uma
nova visao desse grupo, embasado pelo conhecimento cientifico e pelo respeito as
diferengas individuais. Estudos voltados para a area cientifica trazem uma
perspectiva de trabalho cujo carater médico visava integrar a pessoa com deficiéncia
da melhor forma, tratando questbes fisicas e tornando-a alguém a quem era

permitida a convivéncia social, ainda que sob a 6tica de um estado doentio .
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Com esse posicionamento, € proposta para a pessoa com deficiéncia uma
Pedagogia da recuperagdo. Segundo Gambi (1999) essa Pedagogia tem como
objetivo a sua normalizagdo, havendo um crescente aperfeicoamento desenvolvido
por teodricos. A mudancga deveria ter trazido como consequéncia a integragdo da
pessoa com deficiéncia no processo educativo comum. Entretanto, criou-se uma
Pedagogia especial a qual, longe do ideal da nao-exclusdo, impds ambientes
protegidos e técnicas proprias, na sua maioria reducionistas, segregadoras e
excludentes, em especial para as pessoas cujo desenvolvimento cognitivo fica
aquém das expectativas dos estudos sobre a infancia realizados a luz das grandes
tematicas pedagdgicas.

No século XIX, trabalhos de carater cientifico passaram a embasar a educagao
de pessoas com deficiéncia, levando a idéia de que a segregagdo para a
especializagao serviria como fator facilitador do trabalho.

Bueno (1993, p.15) informa que a educacdo especial tem sido confinada:
praticamente centrada nessas peculiaridades da populagdo por ela absorvida,
reduziu sua acdo de tal forma que o fundamental se restringiu "adaptacdo de
procedimentos pedagdgicos as dificuldades geradas pela deficiéncia (p.15).

Além disso, a excessiva medicalizagao da educacio da pessoa com deficiéncia
trouxe consequéncias importantes: na realidade, o que se buscava nédo era integra-
la para a participacdo, mas uma recuperagao dos defeitos que o individuo
apresentava, numa tentativa de torna-lo mais proximo possivel da média da
populacdo. Essa recuperacao deveria ser feita em instituicdes especializadas, o que
previa um convivio com o grupo social limitado aqueles que se denominou “iguais”,
ou seja, aqueles que supostamente portavam a mesma limitagdo no

desenvolvimento.
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A educacdo geral [...] ofereceu chancela a esse isolamento, com a
aceitacdo de que somente o saber especializado poderia dar conta da
educacdo do excepcional definido a priori como aquele que, por
caracteristicas intrinsecas, diferentes das da espécie, ndo poderia
aproveitar os processos correntes de escolarizacdo e de integracdo social,
necessitando, portanto, de formas especiais para realizar aquilo que os

normais fazem de forma natural e espontanea. (BUENO, 1993, p.15)

E com essa postura que a educacdo de pessoas com deficiéncia se
estabelece, inexistindo o trabalho de formacédo desse individuo como ser social
participante e ativo, ficando o trabalho dos especialistas muito mais voltado para
uma suposta ampliacdo de oportunidades educacionais, com a proposta de
adaptacdo de métodos, técnicas e conteudos para uma populagéo, cujos resultados

podem se transformar em reforgadores do estigma da incapacidade.

2.1 A EDUCACAO ESPECIAL NO BRASIL

No Brasil, a educagao de pessoas com deficiéncia teve seu inicio na segunda
metade do século XIX, com a criacado de institutos especializados voltados para as
praticas educacionais e profissionalizantes, estas desenvolvidas principalmente em
oficinas abrigadas (ou protegidas). Essa agédo estendeu-se ao século XX, com a
proliferagdo das instituicbes, todas elas voltadas para um tipo de educagao
denominado educagao especial, cujo objetivo, longe de gerar condigdes favoraveis a
integracdo social dos individuos atendidos, consistiu em adequar métodos de
atendimento educacional, ndo permitindo sua participagdo mais efetiva. As
instituicbes, em especial aquelas cuja populagdo estava formada por pessoas com

deficiéncia intelectual e com paralisia cerebral, revestiram-se de carater


http://www.pdfpdf.com/0.htm

22

assistencialista, protecionista e segregador, livrando o Estado do 6nus de educar
adequadamente esses individuos para uma participacdo social plena e consciente,
reforcando a idéia de incapacidade.

No ambito da legislacdo, essa idéia pode ser observada na leitura de
documentos governamentais. Revestida da proposta de abrigar, acolher, modificar e
proteger, a educagdo especial, no Brasil, constituiu um segmento a parte da
educacédo regular basica, ainda que algumas manifestagdes possam dar uma idéia
contraria. Como exemplo, podemos evidenciar a Portaria Interministerial n° 477 de
11 de agosto de 1977, citada por Mazzotta (1996), na qual os Ministérios da
Educacdo e Cultura e o Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social

estabeleceram diretrizes basicas para o atendimento conjunto aos excepcionais:

Destacam-se, dentre os objetivos gerais delineados, os seguintes: ampliar
oportunidades de atendimento especializado, de natureza médico-
psicossocial e educacional para excepcionais, a fim de promover sua
integrac@o social e propiciar continuidade de atendimento a excepcionais,

através de servico especializado de reabilitagdo e educagéo (p.71)

Percebe-se ai a medicalizacdo da educacgao, idéia que vem reforcada pela
caracterizacdo do atendimento especializado como uma linha educacional
preventiva e corretiva pelo entdo denominado CENESP?®, existindo sempre a
exigéncia do diagndstico de excepcionalidade para o encaminhamento aos servigos
especializados. Essa exigéncia permitiu perceber uma separagao dos individuos em
‘normais e ndo normais” a partir de testes e diagndsticos médicos psicologicos, sem

gue houvesse uma participagao e uma articulagcdo com a area da educacao.

Em tais diretrizes, fica patenteado um posicionamento que atribui um
sentido clinico e/ou terapéutico a educacdo especial, na medida em que o

atendimento educacional assume o carater preventivo/corretivo. Ndo ha ai

® Centro Nacional de Educacao Especial
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uma caracteristica de educagéo propriamente dita.(MAZZOTTA,1996, p.73)

Na década de 90, ja com a Constituicdo Federal de 1988, chamada
Constituicdo Cidada, em pleno vigor e com diretrizes para as areas do atendimento
social, sdo elaborados documentos que visam a alterar essa situacdo, dando a
educacado especial um carater educacional propriamente dito. Entre esses

documentos podemos citar inicialmente

Proposta do grupo de trabalho instituido pela Portaria n° 06 de 22/08/1990
da SENEBQ(...)taI proposta tinha como objetivo ‘coordenar e promover a
operacionalizagdo das diretrizes basicas que norteiam o0 atendimento
educacional dos educandos que apresentam necessidade educativa
especial. (MAZZOTTA, 1996, p.108)

Nesse documento, o proprio grupo encara como sendo essa a primeira
iniciativa de inserir a educacgido especial no contexto da educacido para todos
preconizada pela CF/88. Porém, o Decreto n°® 99.678 de 08 de novembro de 1990,
que prevé a inclusdo de orgaos de atuagdo em educagao especial na SENEB, leva
enganosamente a idéia de que a educagdo especial se encontra inserida na
educacédo basica, uma vez que salienta em seus artigos um destaque da educagéo
especial. Dessa forma, numa leitura mais critica e menos tendenciosa, pode-se
observar que, quando se separa educacao basica da educacéo especial, reflete-se
uma descrenga na pessoa com deficiéncia, cujo sistema deve buscar formas
alternativas voltadas para sua recuperacao.

Contraditoriamente, € apo6s a Declaracdo de Educacdo para Todos de

Jontiem'® que vamos encontrar o documento no qual estd exposta a Politica

® Secretaria Nacional de Educacgao Basica
' Explanacdo da politica e das principais diretrizes aprovadas na Conferéncia Internacional de

Educacao para Todos, realizada em margo de 1990 - Jontiem, Tailandia.
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Nacional de Educacédo Especial (elaborado em 1993 e publicado em 1994). Esse
documento limitou a educacdo especial a uma populacdo especifica, sendo
contraditério quando trocou o termo excepcional por “alunado portador de
necessidades especiais”, grupo constituido por alunos que requerem recursos
pedagodgicos e metodologias educacionais especificas, admitindo novamente a

necessidade de separar para atender adequadamente.

2.2 OS PARADIGMAS DA EDUCACAO ESPECIAL

O termo paradigma vem definido nos dicionarios de forma clara e objetiva.
Segundo o Moderno Dicionario da Lingua Portuguesa Michaelis (1998, p.1548)
Paradigma = modelo, padrdo, protétipo. Segundo o Novo Aurélio (1999, p.1494)
Paradigma = modelo, padréo, estaldo. E complementa: Termo com o qual Thomas
Kuhn designou as realizacdes cientificas que geram modelos que, por periodo mais
ou menos longo e de modo mais ou menos explicito, orientam o desenvolvimento
posterior das pesquisas exclusivamente na busca da solu¢cdo dos problemas por
elas suscitados.

Marcondes (in:BRANDAO, 1994) aponta duas definicdes sob o ponto de vista

filosofico. A primeira, apresentada como uma visao platénica do termo, informa que:

Na viséo platdnica, um paradigma é um modelo, um tipo exemplar, que se
encontra em um mundo abstrato, e do qual existem instancias, como cépias
imperfeitas, em nosso mundo concreto. A nocdo de paradigma deve ser
assim entendida como uma das versdes da teoria platdnica das Formas ou
Idéias e tem, portanto, um sentido ontolégico forte, designando aquilo que é
real, o ser enquanto causa, determinante do que existe no mundo concreto,
dele derivado. Isso d4 ao paradigma uma carater normativo que sera

importante na acepgdo contemporanea.(p.14)
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Em Kuhn (2005), o termo paradigma aparece com dois sentidos diferentes:

De um lado indica toda constelagdo de crencas, valores, técnicas, etc.,
partilhadas pelos membros de uma comunidade determinada. De outro,
denota um tipo de elemento dessa constelacdo: as solu¢des concretas de
guebra-cabecas que, empregadas como modelos ou exemplos, podem
substituir regras explicitas como base para a solugdo dos restantes quebra-

cabecas da ciéncia normal.(p.220)

Kuhn (2005) complementa dizendo que um paradigma € aquilo que o0s
membros de uma comunidade cientifica partilham e, inversamente, uma comunidade
cientifica consiste em homens que partilham um paradigma (p.221).

Estabelecer o modelo, os principios, os protétipos que permeiam uma
discussao cientifica € importante na medida em que o pesquisador se liberta de uma
visdo meramente empirica do problema para se infiltrar em uma discussao
cientificamente estabelecida, na qual ndo podem existir duvidas quanto aos
aspectos conceituais.

Sendo a educacado especial uma area que requer uma visao cientifica que
complementa o conhecimento empirico e altera tendéncias teoldgicas e na tentativa
de rever o conceito e a area de atuagcdo da mesma, pode-se visualizar os
paradigmas que permeiam as agbes ao longo da historia, os quais foram
direcionados principalmente pela forma como foi e ainda é vista a pessoa com
deficiéncia.

Beyer (2001) descreveu alguns dos paradigmas vigentes em educagao
especial.

O primeiro paradigma descrito por Beyer (2001) consiste no paradigma clinico
médico. E considerado ultrapassado. No entanto, na pratica da educacdo especial

aparece como o enfoque mais frequente.[...] O interesse orienta-se pela medicina,
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busca-se um procedimento cientifico, objetivo das ciéncias naturais.(p.205)

A perspectiva abordada por Beyer (2001) pode levar ao estabelecimento de um
paralelo com as bases para a implantagao de um atendimento no qual a pessoa com
deficiéncia esta sujeita apenas ao tratamento de um defeito enddgeno, pessoal,
individual. Estabelece-se uma conduta voltada para situagbes de diagnosticar e
separar que deram e continuam dando a educacao de pessoas com deficiéncia um
carater assistencialista de guarda. Apregoa-se que a melhor forma de atendimento é
a segregacao, uma vez que as caracteristicas individuais defeituosas podem nao
permitir uma convivéncia maior. Segregar, tratar os iguais no mesmo espago e com
0S mesmos recursos sao discursos estabelecidos por essa idéia a qual durante
séculos atendeu a necessidade humana da perfeigado e do belo. Pode-se buscar em

Skliar (1997) a complementagao e a confirmagéo dessa afirmativa:

Mas por acaso existe uma contradicdo evidente entre os modelos
educativos e modelos clinico-terapéuticos? E claro que sim: a concepgdo do
sujeito, a imagem do Homem, a construcdo social da pessoa.etc.,
desenvolvem-se em linhas opostas ao contrastar a versdo incompleta de
sujeito que oferece o modelo clinico-terapéutico e a verséo de diversidade
que oferece - ou melhor, que deveria oferecer - o modelo sécio-

antropoldgico da educacéo.(p.10)

Na educacado, a segregacdo vem acompanhada da justificativa de busca de
métodos e técnicas especiais, busca precariamente concretizada. E ainda que
alguns tenham defendido um atendimento especializado efetivado em espacgos
sociais comuns, essa perspectiva ndo se concretizou, prevalecendo a idéia de
segregacao. O que na realidade ocorreu (e ainda ocorre) foi uma infantilizagdo do
atendimento, independente da deficiéncia que o individuo portasse. Dessa forma,
pessoas cuja participagdo social seria plenamente possivel e produtiva, o que

acarretaria em valorizacdo pessoal, foram excluidas de todo processo social e
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segregadas em instituigdes nas quais foram mantidas dependentes e improdutivas.
O segundo paradigma descrito por Beyer (2001) é o paradigma socio-

interacionista.

A deficiéncia néo é definida apenas como um estado previamente existente,

antes, apodia-se sobre as expectativas dos outros. O ser humano com uma

deficiéncia é diferente de uma forma indesejavel, ele afasta-se de

determinadas normas. A deficiéncia é, essencialmente, o resultado das
relacdes sociais. Ela é, assim, um status atribuido.(p.205)

A definicdo de Beyer pode permitir uma interpretagdo a partir das diretrizes
para um trabalho de “conserto” ou remediagdo o que significa dizer que a pessoa
com deficiéncia cabe uma proposta de trabalho voltada para trazé-la o mais proximo
possivel daquilo que se possa considerar uma condi¢do normal, buscando diminuir
os efeitos sociais negativos de sua condigcdo. O Homem seria Homem se nao fosse
surdo, se néo fosse cego, se nao fosse retardado mental, se ndo fosse negro, se
ndo fosse homossexual, se ndo fosse fanatico religioso, se ndo fosse indigena, etc.
Nada mais absurdo (SKLIAR,1997, p.11).

O terceiro paradigma descrito por Beyer (2001), foi denominado sistémico-
sociologico.

O paradigma da diferenciagdo sistémico-sociolégico chama atencéo para o
papel descomplexificador do sistema especial de ensino. Conforme visto, a
escola especial auxilia o sistema de ensino no sentido do atendimento dos

alunos cujo desempenho escolar é fraco.(p.206).

Esse paradigma leva a uma reflexdo sobre a condicdo de facilitadora e
saneadora da escola regular, o que indica a escola especial a necessidade de
aportar a si mesma a obrigagédo e o direito de manter separadas as pessoas com
deficiéncia, facilitando o trabalho da primeira e tirando do segundo grupo a

oportunidade de participacédo plena e ampliada. Essa idéia remete mais uma vez a
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questdes de saude que precisam ser tratadas para que o individuo tenha uma vida
saudavel e proxima da vida de seus semelhantes. Skliar (1997) coloca com muita
precisdo a reflexdo que deve ser feita sobre esse aspecto da educagao especial
questionando em que sentido falar de uma instituicdo escolar especial? Se é porque
contém fisicamente aqueles sujeitos especiais, entdo ndo se trata de uma escola,
mas de um hospital (p.10).

O quarto paradigma citado por Beyer (2001) tem um carater que remete as
necessidades da sociedade capitalista: o paradigma critico-materialista. Consiste no
entendimento da deficiéncia como produgédo social, o que significa dizer que a
deficiéncia € um produto social e somente pode ser entendida a partir das relacdes
de producdao e de classe em uma determinada sociedade (p.206).

Nesse paradigma parece estar assentada a idéia de deficiéncia como fator de
encaminhamento para areas produtivas secundarias, isto €, de mao de obra para um
mercado informal de trabalho paralelo que ndo interessa as pessoas consideradas
nao deficientes. Nesse caso, enquadram-se perfeitamente as chamadas escolas
profissionalizantes para pessoas com deficiéncia, cuja fungdo é preparar mao-de-
obra para fungbes na grande maioria das vezes deslocadas da situagédo social e
mercadoldgica vigente. Quem vem representando esse papel € a escola especial,
uma vez que o ensino profissionalizante voltado para a educacéao profissional basica
ainda n&o abrange essa populagdo, ndo havendo direcionamento das agdes.
Poucas s&o as experiéncias desenvolvidas com esse objetivo por instituicbes nao
especializadas, o que possibilita um atendimento de uma parcela minima da
populacao de pessoas com deficiéncia.

O quinto paradigma apontado por Beyer (2001) € chamado paradigma da

inclusdo, o qual o autor aponta como um paradigma que surge na literatura em
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contraposi¢cao a educagao especial segregadora, ou seja, aquela praticada apenas
em instituicdes especializadas, sem a perspectiva do carater de ensino cooperativo
garantido por lei. Podemos confirmar a indicagao de Ferreira (2005) como verdadeira

e que vem se constituindo em uma situagao a ser vista:

A inclusdo € um novo paradigma de pensamento e de acgédo, no sentido de
incluir todos os individuos em uma sociedade na qual a diversidade esta se
tornando mais norma do que excecao. O desafio € estender a inclusédo a um
ndmero maior de escolas e comunidades e, com o principal propésito de

facilitar e ajudar a aprendizagem e a inser¢do de todos os alunos.(mimeo)

Assim, a educacao especial vista como a responsavel pelos suportes, pelas
adaptacgdes e pela facilitacdo do processo de inclusdo das pessoas com deficiéncia
nas redes regulares de ensino e, consequentemente, nos grupos sociais com 0s
quais ela ira conviver durante sua vida deve ser considerada, aumentando assim a
responsabilidade como formadora do cidadao critico e participante. O paradigma da
inclusdo permite essa idéia, uma vez que constitui um facilitador para as acgdes
voltadas para a autonomia.

Nao € intengdo dessa exposicdo definir a inclusdo ou mesmo a educacao
inclusiva. Essa discussdo merece informagdes pormenorizadas uma vez que, ainda
que os termos facam parte de todos os discursos atuais, pairam sobre eles duvidas

sobre 0 seu conceito.
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CAPITULO IlI

UM NOVO OLHAR SOBRE A PARTICIPACAO

Antes de discutir o paradigma do empowerment'’, hoje apontado como o
instrumento de facilitagcdo da participagdo de individuos dos grupos chamados
excluidos, é importante discutir o que significa participacdo. Como informa
Bordenave (1994) Democracia é um estado de participagcdo (p.9), o que
complementa dizendo que O uso frequiente da palavra participagdo também revela
a aspiracao de setores cada dia mais numerosos da populagcdo a assumirem o
controle do préprio destino (p.9).

Apesar do anseio revelado por variados segmentos no sentido de direcionar o
préprio destino a partir da participacdo em decisées de grupos representativos, o
termo ainda € novo e sua definicdo vem sendo delineada numa sociedade ainda
hoje muito pouco receptiva aos grupos classificados como minoritarios.

Na area politica, pode-se afirmar que a participagado permite uma atuacado do
povo nas decisdes das autoridades, o que segundo Bordenave (1994) permite uma
fiscalizagdo maior atendendo ao que esta exposto em Dallari (1984) quando afirma
que todos os problemas relacionados a convivéncia social sdo problemas da
coletividade e as solucdes devem ser buscadas em conjunto, levando em conta os
interesses de toda a sociedade (p.21).

Mas € em Demo (1996) que vamos encontrar a expressao “Participacdo €&
conquista”, o que justifica a idéia do autor quando afirma: Nao existe participacéo

suficiente, nem acabada. Participacdo que se imagina completa, nisto mesmo

! Traduzido como empoderamento
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comeca a regredir (p.18). Além disso, ressalta a idéia de participagdo como algo a

ser construido, n&o pré-existente nas relagdes:

[...] participacdo ndo pode ser entendida como dadiva, como concessao,
como algo pré-existente. Nao pode ser entendida como dadiva , porque nao
seria produto de conquista , nem realizaria o fendbmeno fundamental da
auto-promocdao;seria de todos os modos uma participacao tutelada e vigente
na medida das boas gracas do doador, que delimita o espaco permitido.
N&o pode ser entendida como concesséo, porque nao é fenémeno residual
ou secundario da politica social, mas um de seus eixos fundamentais; [...]
N&o pode ser entendida como algo pré-existente porque o0 espago de
participagdo nao cai do céu por descuido, nem é 0O passo primeiro
(DEMO,1996, p.18).

Assim podemos dizer que a participagdo constitui uma forma de poder
conquistado, ainda que devamos considerar o que Bordenave (1994) indica quando

afirma:

A participagdo € o caminho natural para o0 homem exprimir sua tendéncia
inata de realizar, fazer coisas, afirmar-se a si mesmo e dominar a natureza e
o mundo. Além disso, sua pratica envolve a satisfagdo de outras
necessidades nao menos bésicas, tais como a interagdo com os demais
homens, a auto-expressdo, o desenvolvimento do pensamento reflexivo, o
prazer de criar e recriar coisas, e, ainda, a valorizacdo de si mesmo pelos
outros. (p.16)

Apesar dessa constatacdo, Bordenave (1994) informa:

Apesar da participacado ser uma necessidade basica, o homem n&o nasce
sabendo participar. A participacdo é uma habilidade que se aprende e se
aperfeicoa. Isto €, as diversas forcas e operagbes que constituem a
dindmica da participagdo devem ser compreendidas e dominadas pelas

pessoas.(p.46)

Dessa forma, encontra reforgo a afirmativa de Demo (1996) quando, numa
analogia com a liberdade, afirma: A liberdade s6 € verdadeira quando conquistada.
Assim também a participacdo. E isto fundamenta a dimenséo basica da cidadania.

Ndo s6 deveres; ha direitos também. Por outra, ndo ha s6 direitos; ha deveres
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igualmente (p.23).

Posturas educacionais assistencialistas que segregam tendo como objetivo
proteger, além de ndo permitirem que os individuos se posicionem como cidadaos,
ainda carregam dentro delas a idéia de que as pessoas devam ser alijadas do seu
direito a uma participacdo plena, em especial no que tange as decisbes que
envolvam aspectos de sua prépria vida.

Esconder conflitos, banalizar escolhas, receber de outros solugdes e caminhos
pré-estabelecidos sdo atitudes que empobrecem a convivéncia. Por outro lado,
manter individuos sob tutela para que eles ndo tenham a oportunidade de conhecer,
reconhecer e garantir seus direitos, arcando com deveres pode constituir atitude
prejudicial ao desenvolvimento de cidaddos que se pretendem responsaveis,

fazendo perenes politicas assistencialistas que tendem ao fracasso.

3.1 O PARADIGMA DO EMPOWERMENT

E cabivel afirmar que o paradigma do empowerment surge a partir de uma
crise nos paradigmas da participagao, ou seja, a partir de uma mudanga da visao de
mundo e das pessoas que constituem o universo dos sujeitos.

Na educacao especial, além dessa nova visdo de mundo e de participagéo, o
paradigma surge delineando uma nova visao da propria area. Essa mudanga do foco
tem trazido possibilidades de reflexdo quanto a mudanga conceitual necessaria para
que pudessem ser operacionalizadas mudancgas significativas nas condutas até
entdo adotadas com as pessoas com deficiéncia.

Segundo Kuhn (2005), as rupturas detém causas internas e externas que as

provocam e varios exemplos podem ser encontrados ao longo da historia da
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humanidade.

No caso da pessoa com deficiéncia, as causas externas foram preponderantes,
ainda que nao se possa subestimar o que podemos conceituar como causas
internas. Porém, se temos como causas externas as mudangas na sociedade e na
cultura (como aponta Kuhn), um breve caminhar na histéria e o entendimento da
histéria contemporanea permite que se visualize o quadro. Idéias e conceitos tidos
como explicativos da pessoa com deficiéncia vao perdendo a sua validade e sendo
substituidos por idéias e conceitos que colocam esse grupo de pessoas dentro de
uma nova contextualizag&o social e cientifica, gerando atitudes que determinam uma
alteracdo importante na rota da historia da luta pelos direitos e pela garantia de
deveres do grupo. Essas novas idéias produzem ideais mobilizadores,
desencadeando agdes e provocando reagdes importantes.

A partir dos movimentos desencadeados pelas proprias pessoas com
deficiéncia, iniciados principalmente na década de 60 na Suécia e na década de 80
no Brasil, estabelece-se uma nova forma de lutar por direitos, encabecada ndo mais
por representantes, mas pelo proprio individuo, incluindo a pessoa com deficiéncia
intelectual, cuja participacao pessoal até entdo era quase inexistente. Essa mudanca
implicou em uma revisao de conceitos, todos eles baseados na participagao efetiva
das pessoas com deficiéncia e que fizeram com que surgissem novos conceitos que
nao faziam parte do cotidiano desse grupo de pessoas.

Sassaki (1997) aponta trés conceitos importantes advindos dessa crise nos
paradigmas e estabelecidos pela nova visdo que se concretiza do grupo de pessoas
com deficiéncia e que devem ser conhecidos para que se possa entender a pratica
da inclusdo e a ideologia dos movimentos. Sdo eles os conceitos de autonomia,

independéncia e empowerment sendo que esse Ultimo empresta o nome para o
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novo paradigma que impulsiona a luta pela inclusao social.

Autonomia é a condicdo de dominio no ambiente fisico e social,
preservando ao maximo a privacidade e a dignidade da pessoa que a
exerce. [...JTer maior ou menor autonomia significa que a pessoa com
deficiéncia tem maior ou menor controle dos varios ambientes fisicos e

sociais que ela queira e/ou necessite freqlientar para atingir seus objetivos.
(p.36)

Independéncia é a faculdade de decidir sem depender de outras pessoas,

tais como: membros da familia ou profissionais especializados. (p.36)

Empowerment significa o processo pelo qual uma pessoa, ou um grupo de
pessoas, usa 0 seu poder pessoal inerente a sua condicdo- por
exemplo:deficiéncia, género, idade, cor- para fazer escolhas e tomar

decisdes, assumindo assim o controle de sua vida. (p.38)

Complementando a definigdo, vamos encontrar o significado de empowerment:

[...Jum processo de reconhecimento, criacdo e utilizacdo de recursos e de
instrumentos pelos individuos, grupos e comunidades, em si mesmos € no
meio envolvente, que se traduz num acréscimo de poder - psicoldgico,
sécio-cultural, politico e econémico - que permite a estes sujeitos aumentar

a eficacia do exercicio da sua cidadania. (PINTO,1998, mimeo.)

As definicbes combinadas permitem uma idéia do que hoje representa o
movimento que da as pessoas com deficiéncia a possibilidade de agir e escolher a
partir da sua prépria vontade. Essa combinagcdo também permite visualizar o
movimento de inclusdo social em sua esséncia, ou seja, como 0 movimento que
possibilita entender a acatar principios inerentes a diversidade, seja na aceitagéo
das diferengas individuais, no processo ensino/aprendizagem cooperativo e solidario
ou na convivéncia.

Se buscarmos o caminho historico tragado para a construgao desses conceitos,
vamos encontrar acdes que visaram a libertacdo dos individuos envolvidos em

situagdes de opressao, discriminagao e injustica.
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A partir de 1945, movimentos envolvendo populagdes desprovidas de formas
de luta por seus direitos comegaram a ser agilizados. A luta pelos direitos civicos e o
Black Power'? nos Estados Unidos da América, o feminismo, as agdes organizadas
pelos homossexuais e pelas pessoas portadoras de deficiéncia permitiram que
reflexdes importantes fossem deflagradas.

A luta pela mudanga da imagem estereotipada da pessoa com deficiéncia (em
especial a deficiéncia intelectual) como alguém dependente e incapaz de arcar com
direitos e deveres, alvo de caridade e pena foi fortalecida na medida em que o
empowerment comegou a ser exercitado na mobilizacdo de embasamento das
reivindicagcbes. Dessa forma, as pessoas com deficiéncia passaram a constituir
parte ativa de um movimento, alertando para sua capacidade e potencialidade no
sentido de contribuir positivamente para a constru¢do de uma sociedade mais justa.

A partir do momento em que se percebe a necessidade de dar aqueles que
lutam o direito de falar por sua propria voz, algumas formas importantes de
desenvolvimento dessa pratica passam a ser pensadas.

Uma das técnicas citadas por Pinto (1998) € a chamada "consciouness-
raising"*®, considerada uma das mais importantes formas para a abordagem de
empowerment. Através do "consciouness-raising”" a intencdo é fazer com que o
individuo consiga perceber a sua situagdo pessoal dentro do contexto de outros
individuos cujo problema € comum e estabelecido por condicionantes externas que
podem e devem ser alteradas para que se possa resolver o problema, sendo essas
alteracbes dependentes dos préprios individuos e suas acdes, coordenadas,

organizadas e defendidas pelo grupo interessado, num modelo classico de

'2 Poder Negro

'* Formac&o de consciéncia
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movimento social legitimo.

Outra forma abordada por profissionais para a instalagdo e o fortalecimento do
empowerment sdo os denominados movimentos de auto-ajuda. Ainda que alguns
profissionais tenham ressalvas e resistam a eles, pressupde-se que seus principios
consigam implantar nos individuos a confianga em suas capacidades internas de
participacdo, de controle por eles proprios sobre a sua vida e sobre a importancia
das redes de apoio, visando ao seu préprio crescimento.

O paradigma do empowerment surge, dessa forma, como uma determinagéo
importante para a implantagdo de uma nova maneira de agir e buscar solugdes para
problemas que até entdo estavam nas maos de profissionais.

Estudiosos vém buscando uma traducéo para o termo empowerment. Ouve-se
falar em “empoderamento, fortalecimento, potencializacdo e até energizacao”
(SASSAKI,1997, p.39), preservando o carater do paradigma e permitindo um
entendimento de sua fungdo e o planejamento das agdes necessarias para uma
implantacdo adequada.

Formar e informar os grupos envolvidos adquirem o carater de fungdes
imprescindiveis para uma acgao legitima e harmdnica nesse sentido. E € a educagéo
principalmente que cabe a tarefa de criar condicbes para que as pessoas
desenvolvam a autonomia e a independéncia para que possam fazer parte da
chamada sociedade inclusiva e possam assumir o paradigma do empowerment de
forma concreta. A definicdo apontada por Sassaki (1997) deixa visualizar a
importancia dessa ag¢ao quando diz que sociedade inclusiva é aquela que [...]Jse
empenha para acolher as diferencas de todos os seus membros. Isto significa que
temos que focalizar nossos esfor¢cos ndo mais em adaptar as pessoas a sociedade e

sim em adaptar a sociedade as pessoas (p.165).
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Documentos internacionais visam garantir essa adaptagéo. Entre eles, pode-se
citar como fundamental o documento Normas sobre a Equiparacdo de
Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia'®, no qual estdo contidos preceitos
importantes e fundamentais.

Na Norma 3 - Reabilitagcdo, contida no item | - Requisitos para a igualdade de
participacdo, vamos encontrar a primeira indicacdo dessa adaptacdo e da
necessidade e importancia de uma participagdo ampla quando lemos: 4. As pessoas
com deficiéncia e suas familias devem poder participar no planejamento e
organizacao de servicos de reabilitacédo a elas relacionadas (p.23).

Ainda dentro dos principios da mesma norma vamos encontrar: 6. Pessoas
com deficiéncia e suas familias devem ser estimuladas a se envolver na reabilitacéo,
por exemplo, como professores, instrutores ou conselheiros treinados (p.23).

As duas situagbes deixam clara a importancia da participagdo do sujeito
envolvido no processo como elemento que pode indicar caminhos e buscar
solucdes, ndo apenas em beneficio proprio, mas em funcdo de seus pares, fazendo
valer a experiéncia pessoal como base para o estabelecimento das melhores formas
de prover servigos.

Inimeros sado os exemplos contidos no texto referente as Normas, porém, o
conteudo da Norma 18 (Anexo 1), que vem com o titulo Organizacdo de Pessoas
com Deficiéncia é muito significativo. Saliente-se que a Norma 18 trata das
organizagdes de pessoas e ndo de organizagdes para pessoas com deficiéncia, o
que da a certeza de que a participagdo das pessoas com deficiéncia é
imprescindivel para que se possa estabelecer uma politica clara, ampla e que

atenda as necessidades reais dessa populagao.

* Documento organizado pela Organizacdo das Nagdes Unidas- 1994
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Conclui-se, entdo que, ouvir as pessoas com deficiéncia talvez seja a unica
forma de construir uma politica de atendimento solida e concreta, dentro das

necessidades, sem desperdicio, assistencialismo e equivocos.
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CAPITULO IV

O MOVIMENTO DE AUTO-ADVOCACIA

O movimento de auto-advocacia estda embasado no paradigma do
empowerment e constitui um movimento internacional muito fortalecido em varios
paises.

Como um movimento das pessoas com deficiéncia intelectual, recebeu em seu
nascedouro o nome de self advocacy, o qual pode ser literalmente traduzido como
“advocacia de si proprio”, ou seja, auto-advocacia, aquele que advoga seus préprios
direitos, defende suas idéias numa busca de justica. O termo self (em inglés) remete
a si mesmo, o que tera como correspondente na lingua portuguesa o prefixo auto
que corresponde a expressao da idéia de si mesmo, de préprio.

Analisando o termo advocacia, vamos encontrar o reforcamento dessa idéia
nos questionamentos: quem é o advogado ? O que significa o termo advogar ?

O termo advogado representa o defensor, o patrono, o protetor. Além da acéo
do profissional graduado em Direito, significa o ato defender em juizo, de interceder
a favor, de defender com argumentos ou razées. Em um movimento de auto-
advocacia o individuo confere a si mesmo essas fun¢des, atuando como advogado
de suas proprias agoes e reivindicagdes.

No Brasil, 0 movimento de auto-advocacia vem sendo chamado de movimento
de auto-determinacdo ou movimento de autodefensoria. Buscando o significado
literal da palavra defesa e da palavra determinacdo, vamos encontrar entre outras
definicbes defesa = acdo de defender ou de defender-se; tudo o que serve para

defender; resisténcia a um ataque (Michaelis, 1998, p.645).


http://www.pdfpdf.com/0.htm

40

O significado da palavra determinacéo é literalmente determinacdo = ato ou
efeito de determinar; definicdo, indicacdo ou explicacdo exata; demarcacdo; ordem
superior, prescrigao; resolucéo, decisao (Michaelis, 1998, p.710).

Numa anadlise dos trés termos, pode-se concluir que os principios do
movimento de auto-advocacia nao estao restritos a apenas um deles, o que com
certeza empobreceria e poderia limitar as agdes a serem desenvolvidas pelos
titulares. Na realidade, a conjungédo dos trés termos - advocacia, determinagéo e
defensoria - compde um movimento no qual as pessoas, extrapolando o fato de
terem a oportunidade de definir o que podem e devem fazer ou aquilo que constitui
formas de alcangar seus objetivos, determinam suas metas, defendem seus
interesses e advogam a necessidade de serem ouvidas e de terem a liberdade de
decidir. Dessa forma, a ado¢éo de qualquer nomenclatura exclusiva, empobrecera o

conceito da auto-advocacia.

4.1 DEFININDO O MOVIMENTO DE AUTO-ADVOCACIA

O movimento de auto-advocacia é organizado e dirigido para e por pessoas
com deficiéncia, constituindo parte integrante do movimento de vida independente.

Teve inicio na Suécia, durante os anos 60 e foi deflagrado por pessoas com
deficiéncia intelectual a partir de apoios recebidos na iniciativa de organizar e
gerenciar seus proprios grupos de lazer. Para que isso pudesse ser
operacionalizado, organizaram-se cursos que visavam a ensinar as pessoas com
deficiéncia intelectual como tomar suas proprias decisoes.

Entre 1968 e 1970 foram realizadas conferéncias com o objetivo de redigir

declaragdes nas quais constassem as idéias das proprias pessoas com deficiéncia
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intelectual em relagdo a forma de tratamento que gostariam de receber e como
gostariam de ver suas idéias e vontades respeitadas. Inicialmente com poucos
participantes, a medida que os trabalhos foram se desenvolvendo esse numero foi
aumentando e trazendo novas perspectivas, num resgate de auto-confianga do
grupo envolvido.

A partir dai comecou a se fortalecer a idéia de que as pessoas com
deficiéncia intelectual eram capazes de se organizar e decidir sobre seu proprio
destino e, em pouco tempo, o movimento ampliou-se, atingindo a Gra-Bretanha e o
Canada.

No ano de 1972 uma ampla discussdo sobre o assunto resultou na
organizagdao de uma conferéncia, realizada no Canada no ano de 1973 e que foi
considerada como a primeira convengao de pessoas com deficiéncia intelectual da
América do Norte, tendo como meta constituir-se como um espago no qual o grupo
envolvido pudesse expor suas idéias e dar sugestdes para a continuidade do
trabalho. Entretanto, o que se verificou foi uma interferéncia excessiva por parte de
profissionais que dominaram a situacdo, pretendendo preservar a idéia de
incapacidade e necessidade de tutela da populacdo envolvida, provocando muita
insatisfacao.

Desse encontro e como consequéncia dessa insatisfacdo, resultou um
posicionamento do grupo do Oregon o qual, retornando aos Estados Unidos,
preocupou-se em organizar o proprio movimento de auto-advocacia ao qual deram o
nome de “People First™>.

Nessa ocasido, a institucionalizagdo de pessoas com deficiéncia intelectual

era muito expressiva na América do Norte e Europa. Porém, o tratamento oferecido

15 v I L »
Primeiramente Pessoas” ou “Em primeiro Lugar Pessoas
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nao favorecia a participacdo ativa na sociedade. Na realidade, estavam
transformadas em pessoas inuteis, que viviam sem objetivos mais concretos de
realizacao pessoal.

O movimento People First iniciou entdo uma luta pela defesa da
desinstitucionalizag&o, sendo que os egressos das instituicbes passaram a residir na
comunidade e adquiriram a oportunidade de participacédo social. A partir dai houve
um crescimento vertiginoso das agdes que permitiram a organizacdo de outras
conferéncias e convengdes, as quais resultaram em um processo de aprendizagem
importante, especialmente no tocante as agdes de lideranga. Isso porque os lideres
deveriam ser pessoas participantes do movimento, o que permitiu que a maior parte
dos aspectos relacionados a planejamento e organizagdo das acgdes estivesse nas
maos de pessoas com deficiéncia intelectual que conseguiram mostrar seu potencial
colhendo resultados muito positivos.

Em 1980, no Kansas, uma conferéncia reuniu pessoas com variados
problemas de desenvolvimento. Nessa ocasido, os delegados decidiram formar uma
coalizdo de forcas que passou a chamar United Together'®, estabelecendo como
principios:

Ajuda mutua;

N&o deixar que outros fagcam o que se pode fazer;

Servir como apoio em diretorias € em comités para
assim poder ajudar mais as pessoas com deficiéncias;

Tomar parte da organizacdo da politica e trabalhando
para mudar a legislagdo que necessita ser mudada;

Escolher os préprios auxiliares;

Fechar todas as instituicoes;

18 Juntos e Unidos
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Criar situacdes que permitam viver na comunidade;

Buscar mais trabalhos para pessoas com
deficiéncias;

Garantir pagamento igual para trabalhos iguais;

Encorajar outras pessoas para a auto ajuda;

Manter o United Together unido;

Fortalecer economicamente o} United

Together.(WILLIAMS& SHOULTZ,1984, p.61)

A descricdo dos principios do United Together deixou clara a idéia de que o
movimento consistia no requerimento de cidadania e autonomia que até entéo
estava sendo negada ao grupo de pessoas com deficiéncia intelectual. A partir dai,
surgiram novas organizagbes com o proposito de dar a esse grupo de pessoas a
oportunidade de envolvimento nos movimentos relacionados ao controle de sua

propria vida, promovendo e possibilitando uma vida independente.

Para operacionalizar com seguranga esse objetivo foram organizados
manuais e material de orientacdo para a organizagédo de grupos de auto-advocacia
que abordaram aspectos tais como: o0 que € a auto-advocacia, como formar um
grupo e fazer um grupo funcionar, como trabalhar com consultores e com o apoio de
consultores, como redigir planos, formar comités, legalizar organizacgdes, trabalhar
com outros grupos, efetuar a publicidade, organizar convengdes e captar recursos. O
material, além de organizado em livros para orientagdo, também se constituiu de
videos, slides e posteres que tiveram como objetivo ensinar as pessoas com

deficiéncia intelectual os seus direitos.

O movimento continuou a se expandir e, em 1981, nasceu o primeiro grupo

de auto-advocacia na Australia. Dessa forma, comegou a se concretizar uma
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influéncia significativa do movimento ndo s6 na América do Norte, mas em outras
partes do mundo, o que ampliou a possibilidade de alteragdo na forma de ver e
entender as pessoas com deficiéncia intelectual, buscando tirar delas o estigma de

incapazes.

O movimento de auto-advocacia surgiu revestido da idéia de organizagao de
grupos para exercer pressao e realizar conquistas, embasado em a¢des organizadas
por pessoas que lutam pelos direitos humanos e pela defesa das garantias a grupos
minoritarios. Sao iguais que se unem para defender interesses comuns e
estabelecer politicas de atendimento de cunho coletivo, seguindo o exemplo dos
movimentos de negros (nos Estados Unidos), de mulheres, de veteranos de guerra e
tantos outros que conseguiram ver seus direitos absorvidos quando da elaboragéo

de politicas de atendimento.

Esse movimento permitiu que pessoas com deficiéncia intelectual passassem
a almejar uma convivéncia na sociedade em condigbes propicias para o
desenvolvimento de uma cidadania plena e participativa. Firmou-se como acao de
unido e formagédo de grupos, cujo objetivo foi tornar pessoas com deficiéncia
intelectual capazes de direcionar suas proprias vidas, arcando com os deveres que
esse posicionamento acarreta e ao mesmo tempo garantindo seus direitos de

igualdade de participagdo nos mais variados setores da sociedade.

Algumas pessoas ainda defendem a idéia de que o grupo de pessoas com
deficiéncia intelectual deveria estar ligado a grupos de advocacia o que possibilitaria
o oferecimento de suportes para as ag¢des, supostamente permitindo maiores
avancos. Esse posicionamento € defendido especialmente em relacdo as pessoas
com deficiéncias mais severas as quais, no julgamento dos defensores, necessitam

de protecdo e suporte para que possam desenvolver condicbes de seguranga e
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independéncia. Entretanto, para os defensores da auto-advocacia, a idéia é que
esse crescimento pode acontecer contando apenas com o apoio de pessoas nao
deficientes, cuja fungado seria limitada a dar suporte até que o individuo (ou o grupo)
tenha condigbes de se auto-gerenciar e determinar suas agoes.

O movimento de auto-advocacia hoje pode ser considerado como um
movimento de defesa dos direitos civis e agrupa pessoas que ainda hoje, apesar da
Declaragao dos Diretos Fundamentais do Homem existir desde 1948, encontram-se
em posicdo de inferioridade na participagdo, ignoradas, oprimidas e segregadas
porque s&o consideradas pessoas juridica e socialmente interditadas.

A ampliagdo do movimento permitiu a inclusdo de outros grupos além das
pessoas com deficiéncia intelectual. Um dos grupos ativos atualmente é o grupo de
pessoas com paralisias cerebrais que constituem, em conjunto com o grupo de
pessoas com deficiéncia intelectual, o foco deste trabalho. Outro grupo que vem se

destacando esta constituido por pessoas autistas.

4.2 DESCREVENDO O MOVIMENTO DE AUTO-ADVOCACIA

O Protection & Advocacy, Inc. (PAI)'" (1998) esclarece:

Auto advocacia é diferente da forma tradicional dos servigos de advocacia

para pessoas com problemas mentais. Na forma tradicional do programa de

7 Sistema de Protegcao e Defesa de Idéias: rede de 6rgdos governamentais, com missao atribuida
pelo governo federal, e custeada por verbas federais, que esta presente em todos os estados e
territérios dos Estados Unidos. Sua missdo € defender as idéias relacionadas aos direitos das
pessoas com deficiéncias. Representantes do P&A trabalham com dezenas de milhares de individuos
com deficiéncias, suas familias e representantes, todo os anos, proporcionando informacgbes e

indicagbes, conduzindo pesquisas com orientagdo, aconselhamento, negociagdes e mediagdes.
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advocacia, vocé expde a sua reclamacgéo para um advogado, o qual busca
0s caminhos e as pessoas adequadas para levar adiante o caso e fazer as
apelacbes que forem necessarios para que se alcance o objetivo desejado.
Esse advogado traz para vocé as respostas quando a questdo estiver

resolvida.

Complementando e esclarecendo a diferenca fundamental podemos ler que Na
auto-advocacia a meta € vocé mesmo decidir o que deseja, encontrar a forma
(como) levar adiante esse plano para atingir o que vocé deseja, desenvolver o plano
e expor o plano (PAI:1998).

Kennedy (2004), auto-advogado, relata em texto informativo:

Eu realmente comecei a aprender sobre a auto-determina(;éto18 guando fui
para a instituicdo aos cinco anos de idade. Eu era uma de quatro criangas e
vivi em trés instituicbes diferentes no Estado de Nova lorque, num total de
guinze anos. Nas instituicdes, eu tive que aprender a falar por mim e por
outros residentes devido as atitudes da equipe que trabalhava ali. Muito
cedo, vendo como as pessoas eram tratadas, eu decidi que tinha que cuidar
das coisas de meu interesse. Foi muito dificil no inicio, pois eu nunca tinha
feito isso até aquele momento. Vivendo em instituicdes vive-se num mundo
totalmente diferente do que o mundo que se vive quando se esta em

casa.(mimeo)

Fica evidente no relato do autor que essa nova maneira de agir implica em
adquirir habilidades e aprender caminhos que permitam buscar formas que
conduzam ao sucesso das agoes.

Kennedy (2004) ainda complementa:

Agora, a auto-determinacdo é um instrumento para fazer valer os meus
interesses direcionando as pessoas que me assistem quanto as coisas que
sdo melhores para os cuidados comigo mesmo. Essas pessoas perguntam
0 que e como eu gostaria que as coisas fossem feitas. Perguntam a mim
qgual o caminho mais facil para atingir as coisas que quero fazer, o que é

mais confortavel, como é mais confortavel. A auto-determinagcdo ndo tem

'® Termo utilizado no texto
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todos os caminhos para que vocé possa ser vocé mesmo, mas é o
instrumento que permite que vocé tenha na sua vida tudo aquilo que vocé

precisa.(mimeo)

A auto-advocacia, apesar de algumas criticas que julgam uma distorgdo do
conceito, é exercitada e apoiada por grupos. Shoultz (2004) cita Self-Advocates
Becoming Empowered - SABE' para definir a auto-advocacia como uma atividade
de grupo:

Constituem grupos de auto-advocacia a reunido, 0s grupos de pessoas com
deficiéncia que trabalham em conjunto por justica para auxiliar os pares em
sua luta por uma vida mais participativa e livre de discriminacdo. Os grupos
ensinam e incentivam as pessoas a tomar decisdes que possam tornar a
sua vida cada vez mais independente. Eles ensinam sobre direitos, porém,

além dos direitos ensinam sobre responsabilidades.(mimeo)

Dessa forma, e atendendo a essa necessidade, o movimento de auto-
advocacia desde seu inicio se organizou no sentido de preparar e equipar seus
membros para um posicionamento adequado e consciente quando de suas agoes
reivindicatorias de defesa e garantia de direitos e deveres.

O material e seu conteudo sdo sempre organizados de forma clara, com
definicbes e formas de agcdo bem definidas, tanto para as a¢des individuais quanto
para as agdes em grupo. Como exemplo, podemos citar o documento de orientagéo
divulgado pela ACLD® em julho de 1989, inicialmente direcionado aos pais e
responsaveis, sendo posteriormente redirecionado a estudantes com deficiéncias
com o objetivo de orientar as ag¢des relacionadas ao processo educacional. O

documento elenca alguns principios a serem seguidos pelos participantes, de

'¥ Auto-advogados autorizados

2 Association for Children with Learning Disabilities
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maneira clara e objetiva:

1-

2-

O-

Conhecer e entender seus direitos e responsabilidades.

Questionar sempre que vocé necessitar de esclarecimentos. Repetir a
questao até que vocé julgue estar devidamente esclarecida.

Manter registros de tudo que dé visibilidade aos processos da sua
educacéo. E importante também ter copias de todos os documentos.
Lembrar sempre que vocé é o maior responsavel por sua educagao.

Deixar claro para as pessoas 0 que vocé pretende fazer para buscar
resultados.

Aprender o que vocé puder sobre a sua deficiéncia, suas necessidades,
suas potencialidades e suas fraquezas.

Conhecer todos os recursos que existem para vocé e fazer uso deles.
Conhecer pessoas com quem vocé possa falar e buscar estratégias e vias
para a resolucdo das questoes.

Agradecer sempre que as agdes forem positivas.

Outro exemplo esta contido no documento Self-Advocacy - Steps you can

take to help you be a successful student”, indicando passos a serem seguidos por

estudantes com deficiéncias, repassando a eles a responsabilidade pela defesa de

seus direitos, 0 que ressalta a importéncia de uma agao conjunta escola/estudante,

permitindo a percep¢do da fungdo da educacdo como preparatéria para esse

movimento.

Esse documento informa como passos basicos que devem ser anotados pelo

individuo:

1) Necessidade de auto-conhecimento e conhecimento da propria deficiéncia:

2! Auto-advocacia - Passos para ajuda-lo a ser um estudante bem sucedido
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buscar o auto-conhecimento, identificando suas fraquezas e suas potencialidades,
seus interesses e suas areas preferidas. Além disso, ressalta-se a importancia do
proprio individuo conhecer sua deficiéncia e as consequéncias dela advindas,
conseguindo expor a situagao a outras pessoas com clareza. Além disso, ressalta-se
a importadncia da documentagado (relatérios e diagndsticos) ser conhecida pelo
individuo.

2) Conhecer seus direitos e suas responsabilidades, ndo permitindo que
ocorra discriminacdo dentro do ambiente escolar.

3) Fazer uso de documentos de identificagdo e de indicagdes sobre
enderecos, telefones de contato com pessoas que possam dar assisténcia no caso
de necessidade. Esses contatos devem estar anotados em local de facil acesso.

4) Saber fazer uso dos servigos de instrutores que podem orientar agoes,
discutir e orientar sobre a deficiéncia. A comunicagcdo € importante e pode ser
efetivada através de conversas e/ou textos escritos.

5) Aprender a usar o tempo de forma organizada e produtiva.

A acdo basica de auto-advocacia esta constituida por quatro passos basicos
que devem ser seguidos pelos auto-advogados, os quais recebem essa informagéo
de seus pares:

@ 1° passo - definicdo do problema: é o passo que define a reclamacéo, a
reivindicagédo a ser concretizada pelo individuo. Define a necessidade sentida

a partir das experiéncias pessoais. Para que a definicdo seja clara, deve-se

ter clareza sobre o problema e angariar informag¢des do que sera necessario

para a resolugéo do mesmo. E importante ter conhecimento dos limites legais
para que nao se caia em caminhos impossiveis, que s6 servem para reforcar

atitudes de exclusdo e n&o valorizagdo da pessoa que reivindica. A orientacao
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para os membros é que escrevam sobre o problema e o que € desejavel para
que as metas possam ser atingidas. Escrever uma declaragdo clara sobre o
problema e como gostariam de vé-los resolvidos. Organizar uma lista de
possiveis solucdes para o problema, debater sobre os pros e os contras das
solucdes propostas, selecionando finalmente a solugdo mais adequada, ou
seja, a solugao que se apresenta a mais adequada para o caso.

2° passo - planejamento e organizacao de um plano de acao: depois de
definir adequadamente a reivindicagdo e contextualizar a necessidade, é
necessario que se organize um plano de acdo. E preciso que se saiba
exatamente como o plano sera realizado. Isso inclui a organizagcédo e o
levantamento de documentacdo e suporte necessario para o caso. Nessa
fase, é recomendavel que o auto-advogado busque o apoio de seus pares, de
familiares, de amigos, de advogados, enfim, de todos que possam auxiliar
para que alcance as metas tragadas.

3° passo — a acao: definidas as metas, desenvolvido o plano de agdo em
conjunto com todos que possam auxiliar, esta na hora de colocar o plano em
acao. Esta na hora do auto-advogado negociar com os membros do grupo,
com o tutor, com o médico responsavel utilizando técnicas assertivas de
negociagao. Esse é o momento de ouvir as pessoas e de fazer com que as
pessoas escutem o que o proprio individuo tem a dizer. As agbes devem ser
claras para que as solugdes também sejam claras e tragam uma solugao
concreta para o problema levantado no estabelecimento das metas do
primeiro passo. E imprescindivel que o individuo aprenda a se organizar —
escolher os melhores horarios para conversar com as pessoas, anotando

telefonemas, agendando compromissos. As discussbes devem ser
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estabelecidas de forma adulta, sempre demonstrando que o individuo sabe
conduzir o processo e sabe defender as metas que se propds alcangar. Todos
os encontros devem ser documentados, portanto € importante que haja
informagdes sobre como elaborar esses registros. Os arquivos devem ser
organizados para que se possa tragar um historico e a evolugdo do caso com
bastante clareza.

@ 4° passo — avaliacdo: a ultima fase constitui o0 momento de avaliagao,
apreciacdo dos resultados da agdo desenvolvida. E o momento de avaliar as
acdes cujo resultado foram positivos, o que se fez e o que poderia ser feito
para efetivar mais os resultados avaliando o sucesso da acdo. Constitui o
momento de se avaliar se a idéia inicial pode ser alcancada ou se ha
necessidade de se refazer todo o trabalho ou parte dele para que se alcance

os resultados almejados.

4.3 A DOCUMENTACAO NA AUTO-ADVOCACIA

Os grupos de auto-advocacia, com o objetivo de facilitar a agdo dos
participantes, organizaram formas para o levantamento de informagbes sobre o
individuo e sobre suas aspiragbes. Esses documentos s&o organizados de forma
simples e clara, com a intencdo de minimizar as dificuldades que possam vir a ser
encontradas pelos participantes. Servem para determinar o que o individuo esta
buscando e quais os suportes que poderdo ser agilizados.

O contato inicial é feito através do preenchimento (pelo auto-advogado ou de
alguém que registre exatamente o que ele propde) de um documento de

identificagdo formado por partes claramente determinadas, buscando as seguintes
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informacgoes:

Quem — quem a pessoa procurou junto ao grupo de auto-advocacia: nome,
telefone, endereco e fungao.

Quando foi feito o contato — data e hora do contato inicial.

O que vocé deseja — em poucas palavras, expor o que esta sendo pleiteado.

O que foi dito — quais foram as orientagdes recebidas.

Nos documentos utilizados no Protection & Advocacy, Inc — PAI (1998) pode-se
encontrar exemplos de cadastro para a referida documentagao.

Outros documentos tais como relatorios e registros de busca de informagdes e
apoio devem ser organizados pelos grupos para que o auto-advogado possa
exercitar adequadamente suas agdes, sentindo-se seguro e amparado, controlando
de forma autébnoma a situacdo da qual € parte principal.

Diferente das ag¢des praticadas por terceiros, na auto-advocacia o individuo € o
responsavel por sua participacao, por dar voz as suas reivindicagdes as quais, sem
sombra de duvida, representam o real da situagdo, uma vez que parte daquele que
vive as consequéncias da mesma.

Sendo assim, existem documentos explicativos que ddo a pessoa a idéia exata
da importancia de se ter clareza e exatiddo quando se busca a resolugéo para algum
problema. Dessa forma, € importante detalhar bem o problema, deixando as
generalidades de lado. Cada parte do documento deve estar composta por questdes
que norteardo as agdes, permitindo uma organizagdo que possa trazer resultados e
indicar caminhos para a solugao.

Os auto-advogados sdo também orientados a elaborar um documento no qual

seja retratado o registro das horas e dos passos dados para a resolugdo do
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problema, o Problem Worksheet??, o qual devera registrar:

a) Data do fato

b) Problema ou consequéncia

c) Facilitador, agéncia ou pessoa envolvida

d) Exposicao dos fatos com respostas para as seguintes questoes:

1. O que aconteceu?

2. Quem estava envolvido?

3. Em que local o fato se deu?
4. Por que o fato aconteceu?

Esse documento vem complementado por formularios nos quais o auto-
advogado ira colocar sua satisfacdo ou insatisfacdo frente a resolugéo,
encaminhando para os Orgédos responsaveis e solicitando com clareza as
providéncias que forem julgadas necessarias.

Além disso, sugere-se que uma ficha de identificagdo seja minuciosamente
preenchida para permitir uma identificacdo clara do solicitante.

Ainda como documento orientador, o movimento de auto-advocacia produziu
um manual — ADA- Americans with Disabilities Act, 2 especialmente construido para
orientar pessoas com deficiéncias acerca de seus direitos e da aplicacdo dos
mesmos.

O ADA foi organizado juntamente com varias organizagdes: National Resource
Center on Community Integration, Center Human Policy, School of Education,
Syracuse University por meio do U.S Department of Education, Office of Special

Education ND Rehabilitative Services, National Institute on Disability and

2 Ficha de passos para solugao de problemas

2 AgBes de Americanos com Deficiéncia
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Rehabilitation Research.

O objetivo do manual €, além de esclarecer a fungdo do ADA e os principios da
auto-advocacia, facilitar as agdées para as pessoas com deficiéncia, sem qualquer
discriminagdo ou tentativa de dirigir de forma total as agdes. Denominado ADA

Basics constitui documento orientador de a¢des de grupos de auto-advocacia.

44 ALGUNS RESULTADOS DO MOVIMENTO DE AUTO-

ADVOCACIA

Muitos séo os resultados das acgdes da auto-advocacia. Porém, talvez se possa
afirmar que o resultado mais significativo foi transformar pessoas consideradas
incapacitadas em pessoas que podem e devem conhecer e defender seus direitos,
garantindo uma participagao efetiva no plano social como um todo.

A realizagao individual expande-se para uma visdo mais ampla, o que da, para
as pessoas envolvidas, a certeza de que sua voz e suas aspiragdes serdo ouvidas e
atendidas, mediante as indicacbes que elas proprias venham a fazer de suas
necessidades. E, como indica Goffman (1988), a saida de uma identidade social
virtual para uma identidade social real, sendo que a primeira € construida a partir
das afirmativas em relacdo aquilo que o individuo que esta a nossa frente deveria
ser (p.12) enquanto a segunda esta baseada nos atributos que ele, na realidade,
prova possuir (p.12).

Além disso, a auto-advocacia n&o tem a pretensdo de transformar pessoas cujo
estigma seja fator de um posicionamento social de inferioridade em pessoas que
passam por um torturante aprendizado que pode vir a transforma-las em exemplos

de dedicacao e luta. Pelo contrario, o movimento de auto-advocacia tem como


http://www.pdfpdf.com/0.htm

55

objetivo instrumentalizar a pessoa com deficiéncia para que possa exercer seu papel
de cidaddo, sem uma busca dos motivos que ela julga ter para ser estigmatizada
numa visao apelativa e caritativa. Aos auto-advogados cabe mostrar sua capacidade
de buscar solugbes dentro de suas proprias limitagdes, sem que essas sejam
minimizadas ou maximizadas.

Muitos sdo os exemplos que podem ilustrar a eficacia desse movimento. Um
deles esta representado pelo proprio Bonnie Shoultz, autor do livro We can speak for
ourselves (1982) e que emite em seu texto More thoughts on self advocacy: the

movement, the group and the individual (2004) a seguinte opini&o:

Auto-advocacia € um movimento e uma atividade individual, realizada por
nés e que esta fazendo a diferenga para todos nés. O meu sonho é que
algum dia, a sociedade em geral adote e acate alguns dos valores forjados
por auto-advogados que eu conhego.(mimeo)

Kennedy & Killius expéem a sua opinido no texto Speaking for yourself (1986):

Como coordenadores de auto advocacia do Center on Human Policy, nés
falamos com profissionais, pais e com o publico em geral para informa-los
gue as pessoas com deficiéncia tém direitos. Nés queremos que todos

saibam que nds podemos tomar decisdes e falar por nés mesmos.(mimeo)

A declaragdo reforca a certeza que existe de que os auto-advogados tém
clareza de sua missao e de seu papel frente ao movimento, o que faz supor um
aprendizado sobre os direitos e as formas de agir necessarias para o0 sucesso. Essa

certeza vem expressa no mesmo texto:

N6s também ensinamos pessoas com problemas de desenvolvimento e
retardo mental que eles tém direitos a auto-determinacéo e a viver de forma
tdo independente quanto possivel. Como nés vivemos em instituicbes por
anos, sabemos o que isso significa para outras pessoas.(KENNEDY &
KILLIUS, 1986, p.1)

Outras publicagdes podem ser encontradas sobre o tema, com relatos de
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experiéncias e sugestdes de trabalhos cujo objetivo seja facilitar as agbes e a vida

comunitaria dos auto-advogados, incluindo relatos de se viver fora da instituigdo, em

casa prépria, contando com os apoios necessarios que garantam o sucesso, sem

situagbes constrangedoras que déem margem ao reforgamento de opinides

contrarias ao processo de autonomia das pessoas com deficiéncia mental ou com

paralisia cerebral. Essa experiéncia vem relatada no livro de Klein (2000) que define

o objetivo da obra:

A intencgédo desse livro foi abordar uma série de temas e oferecer pistas para
aquelas pessoas que querem morar em um lugar préprio. Nao estamos
oferecendo um pacote de servicos que se pode aplicar a todos, mas sim
idéias, opinides e experiéncias de pessoas que estdo lutando para
encontrar a resposta a muitas perguntas surgidas no texto. Colocar
perguntas corretas € a chave para que se possa orientar pessoas na

direcéo correta.(p.111)

Coloca, também, um dos fundamentos da auto-advocacia cujo objetivo é tornar

a pessoas com deficiéncia participante de todas as situacbes a que todo cidadao

esta sujeito:

No passado tentamos sem éxito eliminar a dor dessas pessoas criando
entornos simulados nos quais estariam supostamente protegidos das
batalhas da vida. Agora devemos, como disse George Ducharme, caminhar
com a gente ao invés de caminhar pela gente. Isso significa que temos que
viver com as pessoas quando se passa por altos e baixos, ao invés de
tentar elimina-los artificialmente. A vida das pessoas muda com o tempo por
isso € importante que caminhemos ao seu lado nos momentos de
luta.(p.111)

Outro indicativo do sucesso do movimento de auto-advocacia pode ser visto no

grande numero de associagbes com esse objetivo que hoje existem e atuam. Essas

associagdes seguem os preceitos do movimento, buscando auxiliar os pares com

acdes, cursos e conferéncias que permitem uma conscientizacdo das pessoas com
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deficiéncia sobre os direitos e as formas de buscar solugdes.

45 O MOVIMENTO DE AUTO-ADVOCACIA HOJE

4.5.1 O MOVIMENTO NO MUNDO

Muita coisa vem acontecendo com o movimento de auto-advocacia desde o
seu estabelecimento. O numero de grupos cresceu muito e eles tém encontrado
respostas para seus trabalhos. Hoje, constitui um movimento internacional, com
organizagdes em varios paises como a Gra Bretanha, a Australia, a Nova Zelandia,
o Canada, o México, a Colbmbia e muitos outros. Existem varias publicacboes
escritas por participantes do movimento que relatam experiéncias e sugerem
técnicas e formas de trabalho, além de indicar a filosofia do movimento a partir de
suas vivéncias e do desenvolvimento dos trabalhos em seus paises.

Os envolvidos no movimento ajudam a advogar coisas a serem
compartilhadas e a adaptagdo do sistema. Como um movimento, os objetivos s&o
amplos e devem abranger beneficios coletivos. Porém, os participantes ndo se
descuidam de suas proprias reivindicagdes, seus direitos e seus deveres. Essa foi a
forma encontrada para que o sistema perceba a necessidade de respeitar a idéia de
que todas as pessoas devem poder viver como querem, ainda que contrariando
aquilo que os profissionais pudessem sugerir.

O sistema esta disponivel para ajudar, oferecendo a orientagdo, mas nao
ameacgando. Além disso, o movimento hoje, especialmente nos Estados Unidos,
constitui uma organizagdo nacional que conta com dezesseis representantes das
diversas regides do pais eleitos pelos pares, ja tendo conseguido auxilio junto a
fundacgdes e produzido documentos informativos para a comunidade do movimento e

para politicos, pais, etc.
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Entre as agdes executadas pelo movimento, foi organizada pelo People First
e co-patrocinada pela organizacédo Self Advogar, em julho de 1994, uma conferéncia
nacional sobre o a auto-advocacia que aconteceu em Alexandria, Virginia. Esta
conferéncia foi assistida por cerca de 800 pessoas e contou com a participacdo de
politicos e advogados nacionais que fizeram apresentagbes sobre trabalhos
realizados.

Durante a conferéncia, pela primeira vez, foi feita a eleicdo dos membros da
organizagao nacional de auto-advocacia. Ainda durante os trabalhos, cerca de 150
pessoas organizaram manifestacées para a melhoria do atendimento a saude de
pessoas com deficiéncias. Pode-se afirmar que hoje o movimento de auto-advocacia
oferece inumeras oportunidades para que as pessoas com deficiéncia possam
aprender as habilidades de reivindicar seus direitos e garantir a participagao ativa
através da pratica em reunides, em apresentacdes publicas além de incentivar a
tomada de decisbes sobre as suas proprias vidas. O movimento permite que as
pessoas com deficiéncias possam pensar na agao politica que garanta seus
direitos, além de possibilitar a pratica de uma lideranga organizada e positiva por
parte de varios de seus membros.

O movimento de auto-advocacia tem oferecido oportunidades de crescimento
também para as pessoas sem deficiéncias. Quando exercitam acdes de sustentacao
direta aos grupos exercendo seus papéis como lideres politicos, financiadores ou
fornecedores dos mais diversos servigos, viabilizam o trabalho das organizagdes de
auto-advocacia.

As pessoas sem deficiéncia tém participado como conselheiros de grupo.
Essa é talvez a oportunidade mais desafiadora, pois os envolvidos com o0 movimento

confiam na sustentacdo do conselheiro. Esse papel pode ser complicado, porque
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sua finalidade é ajudar os membros a garantir o poder sobre suas proprias vidas e
seu préprio movimento. Se o conselheiro fizer pouco, pode ndo acontecer nada
dentro do grupo, mas se tentar conduzir ou controlar excessivamente o que vai
ocorrer dentro do grupo, os membros encontrardo muita dificuldade para aprender
ou exercitar suas potencialidades. Um conselheiro bom acredita inteiramente no
potencial das pessoas com deficiéncias incluindo as pessoas com deficiéncias
severas. Com o objetivo de preparar os conselheiros, 0 movimento organiza oficinas
de reflexdo nas quais sio discutidas metas e diretrizes para esse trabalho.

Além das pessoas que se envolvem como conselheiros, existem inumeras
oportunidades de trabalho com o movimento para outras pessoas. Pessoas que
trabalham na area da deficiéncia (coordenadores de programas, politicos, etc.) estdo
aprendendo a consultar as organizagdes e os lideres do movimento para que suas
acdes nao sejam contestadas e estejam de acordo com os anseios da populagéo a
qual se destinam.

Outro grupo que hoje participa ativamente do movimento esta constituido
pelos pais das criangas e dos adultos com deficiéncias, que conseguem perceber os
beneficios do esforgo de participacdo de seus filhos para que possam falar por eles
mesmos. Alguns pais sdo conselheiros de grupo, e outros dirigem as organizagdes
que dao a sustentacdo aos grupos, conseguindo espagos para as reunidées ou
participando da divulgacédo das decis6es tomadas nessas reunides. A idéia inicial da
auto-advocacia foi dificil para muitos pais que hoje ja conseguem entender as
escolhas de seus filhos, dando-lhes responsabilidades e ajudando para que possam
se transformar em adultos ativos no movimento.

O movimento de auto-advocacia firmou-se em varios paises. Um dos paises

no qual € bastante significativo € a Australia. A Self Advocacy Sydney Inc. traz bem
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explicitados, de forma clara e compreensivel, os principios basicos do movimento:

Quadro 1: Principios basicos do movimento de auto-advocacia

Auto-advocacia é:

Falar por nés mesmos;
Entender nossos direitos;
Fazer nossas escolhas;

Aprender novas habilidades.

Porgue a auto-advocacia é importante para as pessoas com

deficiéncias
Na maior parte de nossas vidas, outras pessoas tomaram decisdes por nos;

Freglientemente, nds ndo temos a chance de aprender como fazer as

coisas por nés mesmos;

Noés queremos aprender como falar por nés mesmos e fazer nossas

préprias coisas;

A auto-advocacia € um caminho para trabalharmos juntos para mudar as

coisas.

Como salienta Shoultz (1993)

As pessoas com deficiéncia ndo necessitam que falem ou fagam por elas
guando podem falar por si mesmas. Entretanto, apreciam ter os aliados que
compreendam e apdiam suas necessidades de ter seu ponto da vista
levado a sério, determinando suas préprias vidas. O movimento de auto-
advocacia continuara a crescer e alcangar marcos novos importantes, e
continuard a fornecer oportunidades para que cada um de nds possa

enriguecer nossas proprias vidas.(mimeo)

4.5.2 O MOVIMENTO NO BRASIL

No Brasil o movimento de auto-advocacia esta sendo identificado pelos

nomes de auto-defensoria ou auto-determinagéo. Organizado a partir dos principios
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do self advocacy, o movimento de autodefensoria se fortalece em especial dentro do
movimento apaeano®, na medida em que sdo organizados eventos e reunides de
autodefensores.

Em 2001, foram realizados varios eventos estaduais de autodefensores, entre
eles o Férum Estadual de Autodefensores durante o Encontro Estadual das APAES
do Parana, evento do qual tive a oportunidade de participar. Na ocasiao, o trabalho
feito com os participantes teve o objetivo de escolher os representantes do Estado
que deveriam ir a Fortaleza participar do | Forum Nacional de Autodefensores.

Durante o encontro foram feitas reunides com autodefensores das diversas
entidades que compdem a Federagcdo das APAES do Parana os quais, numa
escolha consciente e democratica, elegeram seus dois representantes estaduais. O
trabalho foi muito gratificante e confirmou a idéia de que, quando tém oportunidades
de participacdo, as pessoas com deficiéncia intelectual podem reivindicar, propor
idéias e dar sugestdes sobre trabalhos e agdes a serem conduzidas sobre o trabalho
realizado pelas instituigdes, pelos empregadores ou por qualquer outro local no qual
estejam participando.

Em 2001, a Federacdo das APAES do Brasil realizou o | Férum de
Autodefensores em Fortaleza, durante o XX Congresso da Federagdo Nacional das
APAES do qual, apos reunides, resultou a Carta de Fortaleza, datada de 12 de julho
de 2001 (ANEXO 2)

Em 2003, apds novas conferéncias estaduais, realizou-se na cidade de Bento
Gongalves, durante o XXI Congresso da Federagdo Nacional das APAES, o Il Forum
de Autodefensores, o qual resultou em outra carta (ANEXO 3).

Existe significativa diferenca entre a Carta de Fortaleza e a Carta de Bento

2 Referente as Associagdes de Pais e Amigos dos Excepcionais
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Gongalves, o que pode significar uma evolugdo do movimento, ampliando a
participagdo dos autodefensores de forma significativa. A comparagado entre os
textos mostra uma evolucdo nas solicitagcbes, o que deixa transparecer que as
pessoas participantes de sua constru¢gdo podem ja estar conseguindo perceber de
forma mais nitida o espirito comunitario do movimento. Ainda assim, apesar dessa
evolugdo, pode ser percebido um direcionamento de algumas propostas pelos
coordenadores, especialmente nas reivindicagdes direcionadas aos 6rgaos publicos
e as agdes da instituicdo as quais os autodefensores podem ainda nao ter acesso
pelo fato do movimento ainda estar iniciando.

Em 2005, durante o XXII Congresso da Federagdo Nacional das APAES
realizado em Jodo Pessoa aconteceu o Il Forum de Autodefensores do qual
resultou nova carta (ANEXO 4), cujo teor revela um amadurecimento crescente dos
participantes.

Para o forum de Jodo Pessoa, novamente foram escolhidos representantes
estaduais. Dessa vez, tive a oportunidade de realizar o trabalho de eleicdo dos
representantes junto a Federagdo Estadual das APAES do Espirito Santo, o que
trouxe grande satisfagdo e permitiu uma aprendizagem muito grande sobre as
pessoas com deficiéncias intelectuais bem como a constatacdo da evolugcdo do
movimento e do posicionamento do grupo.

O trabalho aconteceu de forma tranquila, as escolhas regionais foram bem
organizadas e foram escolhidos autodefensores com muita seriedade e muita
clareza de seu papel e do trabalho de representacdo de seus pares. Porém, uma
das escolhidas como representante regional (Marcela- fago absoluta questdo de
registrar o seu nome) deu a todos uma licdo de responsabilidade: renunciou a sua

candidatura para representante estadual por julgar que n&o estar preparada para
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exercer esse papel. Pediu mais tempo para aprender a exercitar a auto-advocacia
em sua regional para depois poder assumir uma candidatura em nivel estadual. Mais
do que uma licdo de sabedoria, ficou a ligdo de humildade de uma pessoa sabial!

Essa atitude possibilitou refletir sobre a necessidade de uma formag¢ado mais
efetiva no sentido de preparar as pessoas politicamente para uma participagao, o
que revelou que o trabalho ndo s6 deve continuar como deve ser mais
incrementado, fazendo da autodefensoria, de seu exercicio e de seu
aperfeicoamento uma rotina no cotidiano de todas as escolas, sejam elas
especializadas ou ndo. Somente assim estaremos garantindo que direitos e deveres
sejam colocados em pratica de forma segura e consciente.

Além dos foruns regionais e nacional, o movimento de autodefensoria tem se
preocupado em definir critérios para a eleigdo dos autodefensores, estratégias de
eleigdo, perfil dos candidatos, pré-requisitos para a candidatura, cujo objetivo deve
ser entendido ndo apenas como forma de nortear o trabalho durante os encontros
mas, principalmente, nortear as agdes educacionais a serem desenvolvidas no dia-a-
dia.

Além disso, o movimento também se preocupa com o papel dos
coordenadores. Para tal, traga a competéncia do coordenador nos diversos niveis de
atuacao, definido o perfil adequado dessa importante figura a qual deve ter plena
ciéncia e consciéncia de sua atuagao e de seus limites junto aos autodefensores.

Valorizar a condigdo de humana das pessoas com deficiéncia intelectual deve
ser o objetivo maior do grupo de coordenadores. Evitar atitudes segregadoras e
protecionistas, rever os préprios valores e as proprias crengas, ver em cada
autodefensor um individuo que luta por sua inclusdo social assegurando-se de que

as garantias constitucionais possam valer para todos, sdo atitudes que devem
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nortear o trabalho. Orientar sem interferir ou impor a sua idéia.
Refor¢cando essa idéia, podemos citar um item do Manual da Coordenadoria

de Autodefensoria da Federagao Nacional das APAES que diz sobre o coordenador:

Ser acima de tudo, um guerreiro incansavel,, para assegurar o exercicio dos
direitos sociais e individuais dos alunos, sua liberdade de expresséo, a
seguranca, o bem estar, o desenvolvimento, a igualdade e a justica como

valores supremos de uma sociedade fraterna, pluralista e sem preconceitos,

conforme estabelece a nossa Carta Magna.(mimeo)

Essa deve ser a postura de todos os envolvidos - guerreiros incansaveis -
expandindo o posicionamento aos autodefensores, suas familias e todos os que
estejam envolvidos com o movimento de pessoas com deficiéncia intelectual e com
paralisia cerebral para que a linha evolutiva seja concretizada.

Desde 06 de outubro de 2004, com a Declaragdo de Montreal (ANEXO 5), que
trata sobre a deficiéncia intelectual, estda preconizada uma alteragdo no
relacionamento com o grupo de pessoas classificadas anteriormente como
portadoras de deficiéncia mental e que ora esta renomeado.

Muito além da nomenclatura, ha que se trabalhar para que as pessoas acatem
e coloquem em pratica o que a Declaragdo citada estabelece. Ressaltando a
exclusdo desse grupo, ressaltando a falta de liberdade e de controle das proprias
necessidades, proclama a inclusdo do grupo na area dos Direitos Humanos,
buscando garantir direitos, deveres e dignidade.

Dentro das recomendacdes elencadas em Montreal, vamos encontrar um rol de
itens direcionados ao Estado, aos agentes sociais e civis e as pessoas com
deficiéncia intelectual e suas familias.

Nas recomendacgdes direcionadas aos Estados pode ser verificado (entre

outros) o item E, que contém recomendacdes especificas sobre a necessidade de
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formagdo: E - Desenvolver e implementar cursos de formacdo sobre Direitos
Humanos, com treinamento e programas de informacao dirigidos a pessoas com
deficiéncia intelectual.

A partir dessa necessidade e antevendo a importancia do conhecimento dos
direitos humanos por todos os cidaddos vem a tona a idéia de organizagdo de
atividades educacionais relacionadas com o tema, numa preparagdo para
movimentos mais expressivos de auto-advocacia como acdo fundamental,

imprescindivel e urgente.
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CAPITULO V

METODOLOGIA

5.1 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A construgdo do conhecimento constitui uma acdo que nos permite a
compreensao da realidade n&o a partir daquilo que é visivel, exterior, mas a partir do
confronto que podemos fazer entre os dois polos: o visivel e o que esta oculto nas
atitudes e nas falas.

Além disso, num processo investigativo, a libertagcdo do senso comum torna-se
imprescindivel, uma vez que muitas vezes as manifestacbes expressam
interpretacdes da realidade a partir da otica determinada pelo senso comum e nao
pela realidade cientifica.

Feita essa investigagdo, pode-se falar em método de conhecimento pela
exposicdo como elemento complementar. E a partir da exploracdo da realidade que
o investigador pode expor suas conclusdes, permitindo que outras pessoas
apropriem-se também delas, ou seja, através do método indireto de apropriagédo do
conhecimento e da realidade.

Sendo assim, para que pudesse ser feita uma investigacao do tema permitindo
a apropriagao da realidade o mais distante possivel do senso comum a respeito da
capacidade de participacdo e discernimento que impera sobre as pessoas com
deficiéncia intelectual e paralisia cerebral, optou-se por um tipo de pesquisa que
viabilizasse um confronto entre o sujeito do conhecimento e o objeto do

conhecimento, numa investigagdo que permitisse o vislumbre da realidade em sua
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esséncia, o0 mais afastada possivel das aparéncias, a partir das manifestagcées dos
préprios individuos investigados.

Para a realizagdo do trabalho, optou-se por uma metodologia de pesquisa
qualitativa. Como relatam Ludke e André (1986), os fendbmenos educacionais foram
durante muito tempo estudados como se pudessem ser isolados de seu contexto,
com variaveis selecionadas a fim de constatar a influéncia de cada uma delas sobre
o fendbmeno. A propria evolugao dos estudos educacionais, porém, encarregou-se de
mostrar que uma abordagem analitica quantitativa € ineficaz em um grande numero
dos estudos educacionais, havendo o risco de uma simplificacdo inadequada que
levaria a resultados distorcidos e incompletos.

O paradigma quantitativo-realista, embasador das pesquisas quantitativas
descritas por Santos e Gamboa (1995), ressalta a idéia positivista de que a pesquisa
social deve constituir uma atividade neutra. Frente a esse paradigma, s&o
importantes que fatores tais como a eliminagdo de preconceitos, de suposicdes, do
envolvimento emocional sejam minimizados para que a pesquisa adquira um carater
mais concreto de pesquisa cientifica. Assim, segundo essa perspectiva, a ciéncia
social deveria estar revestida da neutralidade de valores, o que |he conferiria o
carater de cientificidade necessario.

Reforcando essa opc¢ao, podemos afirmar que a pesquisa que esta descrita
neste trabalho tem as caracteristicas elencadas por Ludke e André (1986), ou seja:

> Tem o ambiente natural como sua fonte direta de dados e o
pesquisador como seu principal instrumento: as situacdes pesquisadas foram
vivenciadas pelo pesquisador juntamente com o grupo selecionado.

> Os dados coletados s&o predominantemente descritivos: a

descrigao do grupo envolvido e da situagdo, bem como a descri¢gado de todo o
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processo de desenvolvimento do trabalho visam a um detalhamento que
permita vislumbrar o maior numero de dados possivel.

> A preocupagdo com o processo € muito maior do que com o
produto: acompanhar o grupo pesquisado fazendo parte dele é elemento vital
do desenvolvimento do trabalho. A analise de um resultado imediato, ainda
que nao caracterizado como produto final permite verificar indicios da
efetividade ou ndo da acéo proposta.

> O significado que as pessoas ddo as coisas € a sua vida sao
focos de atencao especial pelo pesquisador: mais do que nunca essa Visao
que os pesquisados tém de si mesmos e do mundo constitui peca
fundamental para uma analise fidedigna do universo pesquisado;

» A analise dos dados tende a seguir um processo indutivo, sendo
esse processo, segundo Marconi (2000, p.16), entendido como Operagao
mental que consiste em estabelecer uma verdade universal ou uma
proposicdo geral, com base no conhecimento de certo numero de dados
singulares ou proposi¢cdes de menores generalidades.

Dessa forma, passa-se pelas operagcdes de aplicacdo do método indutivo
definidas por Marconi (2000,p.17): observagcdo do fenémeno; formulagédo provisoria
de um problema a ser estudado; analise dos elementos constituintes do fendmeno;
descoberta da relacdo entre eles; construcdo e verificacdo das hipoteses de
trabalho; elaboracao de generalidades .

Na construcdo deste trabalho, passou-se pelas diversas fases, a partir do
histérico de observacdo e estudo das condi¢des da populagdo observada,
chegando-se a elaboragdo da hipotese de trabalho a qual, muito mais do que a

finalizacdo do mesmo devera servir como guia para outras agbes que poderédo ser
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propostas dentro do mesmo assunto.
Tomando, entdo, como suporte as definicdes explanadas, optou-se pelo que

esta denominado como pesquisa-agéao.

5.2 A PESQUISA-ACAO

A pesquisa—acgao constitui uma forma alternativa de pesquisa em relagdo as
pesquisas convencionais para as pesquisas sociais. Tem se instituido como uma
linha de pesquisa social cujo objetivo € a resolugdo de problemas ou as
transformacgdes de situacdes através da busca da compreensao e interagao entre
pesquisadores e membros das proprias situagdes investigadas.

Na pesquisa-agao pesquisadores e pesquisados devem fazer parte do corpo
efetivo da pesquisa, ndo cabendo a fungdo exclusiva de observador (para quem
pesquisa) ou de observado (para quem é pesquisado). Os grupos devem estar
coesos e trabalhar com um objetivo pratico comum de alteragéo e transformacéao a

partir da esséncia da questao investigada.

[...] uma pesquisa pode ser qualificada de pesquisa-acdo quando houver
realmente uma acdo por parte das pessoas ou grupos implicados no
problema sob observacéo. Além disso, € preciso que a a¢do seja uma agao
nao-trivial, o que quer dizer uma a¢éo problematica merecendo investigagcéo
para ser elaborada conduzida. (THIOLLENT, 2000, p.15)

Pode-se afirmar que a pesquisa-acdo implica em participagcdo, em acodes
planejadas que envolvam as areas social, educacional ou técnica. Constitui uma
forma de fornecer aos pesquisadores e aos grupos participantes meios de responder
com maior eficiéncia aos problemas que vivem, em particular sob a forma de
diretrizes de uma acdo transformadora. E uma busca de solucdes urgentes a

problemas elencados a partir de um diagndstico da situacéo real. Na pesquisa-agéo,
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todos os participantes tém vez e voz de participagdo, numa acgao de troca que facilita
e permite uma transformacéo.

A pesquisa—agao tem carater coletivo, ndo sendo adequada para casos
individuais. Porém, também nao constitui uma forma adequada para problemas de
carater macro, que envolvam popula¢gdes como um todo. Aplica-se principalmente
nas investigagbes com grupos, instituigdes, coletividades de pequeno e médio porte,
destacando os aspectos socio-politicos que envolvem esses elementos a serem
pesquisados.

Podemos afirmar que a pesquisa que vai aqui descrita na forma como foi
organizada constitui uma sugestdo para outros grupos, uma vez que numa agao
investigativa ndo se deve tomar o particular pelo universal, mas a partir das
particularidades buscar a universalidade das caracteristicas, permitindo uma reflexao
sobre a situagao social e histoérica do grupo envolvido.

A pesquisa—acao da énfase a analise de diferentes formas de acao, adquirindo

um carater mais abrangente.

A pesquisa-acdo é um tipo de pesquisa social com base empirica que €
concebida e realizada em estreita associagdo com uma acdo ou com a
resolucdo de um problema coletivo e no qual os pesquisadores e 0s
participantes representativos da situacdo ou do problema estéo envolvidos
de modo cooperativo ou participativo. (THIOLLENT, 2000, p.14)

Uma pesquisa somente pode ser classificada como pesquisa-agdo quando
houver uma acgéo por parte das pessoas ou grupos implicados no problema sob
observacgdo, ou seja, quando envolver também “a acdo dos pesquisadores e dos
grupos pesquisados” (GIL, 2002, p.143).

Além disso, na pesquisa-agéo é preciso que haja uma agédo nao-trivial, o que

quer dizer uma agdo problematica que merecga investigagdo para ser elaborada e
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conduzida.

Na pesquisa-agdo o0s pesquisadores desempenham um papel ativo no
equacionamento dos problemas encontrados, no acompanhamento e na avaliagao
das acbes desencadeadas em funcdo dos problemas. A relacdo entre
pesquisadores e pessoas envolvidas na situagdo investigada deve ser do tipo
participativo. No caso da pesquisa descrita, essa caracteristica esta plenamente
atendida, uma vez que cumpre as caracteristicas de participagao e envolvimento dos
elementos do grupo em todos os momentos. Constituindo uma estratégia
metodologica e seguindo procedimentos que afirmaram a sua cientificidade,
podemos afirmar que a pesquisa-agao aqui descrita constituiu um procedimento que
garantiu aspectos indicados por Thiollent (2000):

a) uma ampla e explicita interagdo entre pesquisadores e pessoas implicadas na
acao investigada. Os dois grupos representaram “parceiros” na agao desenvolvida,
buscando os mesmos objetivos através da mesma;

b) a ordem de prioridade dos problemas a serem pesquisados e das solugbes a
serem encaminhadas resultaram dessa interacdo. Nao é possivel falar em pesquisa
acao se nao houver o respeito de cada um dos grupos pelas necessidades expostas
pelo outro grupo;

c) o objeto de investigagao esteve constituido ndo pelas pessoas, mas pela situagéo
social e pelos problemas de diferentes naturezas. Na pesquisa-ac¢ao o individual &
parte ativa do coletivo, porém n&o deve constituir objeto de analise prioritaria. Essa
analise se faz presente apenas nos casos em que for imprescindivel;

d) o objetivo da pesquisa-agao consistiu em resolver ou pelo menos esclarecer os
problemas da situagédo observada, uma vez que o trabalho foi realizado em conjunto

pelos grupos a partir da verificagdo dos problemas;
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e) durante o processo ocorreu um acompanhamento das decisdes, das agdes e de
toda atividade intencional dos atores da situacao

f) a pesquisa pretendeu, além da agao especifica, aumentar o nivel de conhecimento
dos pesquisadores e o nivel de consciéncia das pessoas e grupos considerados na
pesquisa a respeito de si proprios.

A pesquisa-agao deve relacionar dois tipos principais de objetivos:

1) o objetivo préatico — é aquele com o qual se vai contribuir para o equacionamento
mais adequado do problema considerado como central na pesquisa, com
levantamento de solucgdes e propostas de acdes correspondentes;

2) o objetivo de conhecimento — é aquele que devera proporcionar o aumento do
conhecimento de determinadas situac¢des cujas informagdes seriam de dificil acesso
por outros meios.

Conclui-se que a pesquisa-agao deve ter ampliado o seu alcance, abrangendo
nao apenas a tomada de consciéncia ou a busca de solugbes, mas também a
producdo do conhecimento sobre os aspectos estudados. Essa perspectiva pode
minimizar as criticas que sao feitas sobre a pesquisa-agao, especialmente no que
tange a sua falta de objetividade quando comparada com outros procedimentos
cientificos.

Os resultados verificados ao final do trabalho permitem essa avaliacao,
fazendo supor o atendimento de ambos os objetivos.

O planejamento da pesquisa-agao difere significativamente do planejamento de
outros tipos de pesquisa. O envolvimento dos pesquisadores e dos grupos
interessados ocorre durante os mais variados momentos da pesquisa, 0 que traz
peculiaridades em seu planejamento. Usualmente um planejamento de pesquisa

pressupde etapas ordenadas de forma temporal ou pré-estabelecida. Na pesquisa-
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acao existe um constante retomar de fases ja experimentadas pela propria garantia
de continuidade da dindmica de agao dos grupos envolvidos.

Segundo Gil (2002), alguns conjuntos de agbées podem ser considerados como
etapas da pesquisa-acdo, sempre tendo em mente que ndo € necessaria a
ordenacao temporal fixa dessas acdes.

Assim, pode-se prever:

Fase exploratoria: objetiva determinar o campo da investigagéo, as expectativas
dos interessados e o tipo de auxilio que poderao oferecer ao longo do processo de
pesquisa. Na pesquisa-acao, diferentemente das outras pesquisa, essa fase esta
caracterizada pelo contato direto com o campo no qual sera desenvolvida.
Formulacdo do problema: procura-se uma definicdo precisa. Precisa estar claro,
porém, que o problema devera estar sempre atrelado a sua solugdo, uma vez que a
busca dessa solugdo é o elemento motivador da participagdo dos grupos
interessados. Aliado a esse aspecto pratico, porém, ndo de pode deixar de lado o
aspecto tedrico-conceitual que devera resultar na finalizacdo do trabalho
desenvolvido.

Construcdo de hipodteses: deverdo ser formuladas de forma clara e precisa,
exatamente como a forma prevista em outras formas de pesquisa. Entretanto, na
grande maioria das vezes, na pesquisa-agédo as hipoteses tém carater qualitativo e
nao envolvem nexos causais entre as variaveis.

Realizacdo do seminério: o seminario é importante, pois € com a sua realizagao
que se podera receber as propostas dos participantes e contribuicbes de outros,
permitindo a elaboragao das diretrizes de pesquisa e da propria acao.

Selecdo da amostra: a amostra nada mais é do que os elementos que seréo

pesquisados. Sua determinagcado depende da possibilidade de representatividade do
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universo. O critério para a selegdo da amostra devera ser estabelecido a partir da
representatividade dos grupos investigados seguindo os resultados de uma analise
qualitativa. Se na pesquisa-acdo temos o objetivo de mobilizagdo de grupos
envolvidos na questdo a ser pesquisada, € importante que a selegcdo seja feita
tendo em vista o engajamento dos elementos em relagdo ao movimento.
Coleta de dados: na pesquisa-agdo sao adotados, preferencialmente,
procedimentos flexiveis para a coleta de dados. As técnicas, sejam elas quais forem
as adotadas, deverao ser flexiveis e passiveis de alteragcdes apds ser estabelecida a
dindmica desenvolvida pelo grupo. De qualquer maneira, deverdo ser adotadas
técnicas que possibilitem um trabalho interpretativo. Assim, as de carater meramente
quantitativo ou padronizado inviabilizam o trabalho na pesquisa-agao.
Andlise e interpretacdo dos dados: os dados coletados durante um procedimento
de pesquisa-agao tanto podem ser interpretados da forma classica — categorizagéo,
codificagao, tabulagdo, analise estatistica e generalizagdo - quanto por uma analise
interpretativa. Sendo esta ultima a forma escolhida, a analise devera ser feita a partir
da discussdo dos dados obtidos, compondo essa discussido pesquisadores,
participantes e convidados. A anadlise deve ser feita a partir de dados obtidos
empiricamente, sob a luz das contribuigdes tedricas.
Elaboracdo do plano de acado: a concretizagdo da pesquisa-agdo se da com o
planejamento de uma agado destinada a enfrentar o problema que foi objeto da
investigagdo. Isto implica na elaboragdo de um plano ou projeto que indique:

quais os objetivos que se pretende atingir;

qual sera a populacao beneficiada;

a natureza da relagcdo da populagdo com as instituicdes que

serao afetadas;
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a identificacdo das medidas que podem contribuir para a
melhoria da situagao;
os procedimentos a serem adotados para assegurar a
participagao da populagdo e incorporar suas sugestdes;
a determinacdo das formas de controle do processo e da
avaliacao dos resultados.
Divulgacdo dos resultados: a divulgagdo dos resultados confunde-se com a
divulgacdo do plano de agdo. Essa divulgacdo pode ocorrer também, como em
outros tipos de pesquisa, a partir de apresentagdo dos resultados em congressos,
simpdsios, etc.

Pela descricdo do trabalho realizado, podera ser verificado o atendimento a
quase todas as etapas que configuram o planejamento de uma pesquisa-agao,
possibilitando confirmar a sua realizagédo caracterizada como tal. Assim temos:

Fase exploratéria: o campo de investigacao foi determinado a partir da experiéncia
acumulada em trabalhos anteriores realizados na instituicdo e em trabalhos com
grupos de outras localidades. Durante o desenvolvimento desses trabalhos, em
especial durante os estudos que envolveram grupos de pessoas com deficiéncia,
pode ser detectada uma lacuna importante entre o discurso e a pratica em relacao
as pessoas com deficiéncia e sua participacado efetiva nos processos decisorios de
acdes relacionadas a sua propria condigao.

Problema de pesquisa: envolveu questionamentos sobre a educacido para a
cidadania oferecida aos grupos envolvidos e foi formulado a partir da experiéncia na
instituicdo e junto a outros grupos.

Hipoteses de trabalho:

Se corretamente orientados em um trabalho de formacgéo e
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informacéo, as pessoas com deficiéncia mental e as pessoas
com paralisia cerebral podem formar-se como auto-advogados,
garantindo seus direitos e deveres e trazendo consisténcia e
concretude as reivindicagdes especificas do grupo.
Se devidamente orientados e esclarecidos, podem participar de
forma adequada e produtiva na construgdo das politicas de
atendimento essa populacéo, trazendo um novo olhar sobre as
necessidades e os paradigmas que regem as condutas em
relagéo aos grupos.
Selecdo da populacdo envolvida: tomando como ponto de partida trabalhos
anteriores relacionados a analise de movimentos de pessoas com deficiéncia
intelectual e a leitura analitica do movimento de auto- advocacia, buscou-se definir a
populagao-alvo da pesquisa. Ainda que em estudo anterior as pessoas com paralisia
cerebral ndo tenham sido alvos diretos, optou-se por envolver essa populagédo uma
vez que, no detalhamento do movimento de auto-advocacia, ficou evidente que as
pessoas com deficiéncia intelectual e as pessoas com paralisia cerebral formam os
grupos mais atuantes.
Assim, foram estabelecidos os grupos dentro dos seguintes parametros:
1. pessoas com mais de 16 anos, isto &, jovens e adultos;
2. pessoas portadoras de deficiéncia intelectual e pessoas com
paralisia cerebral;
3. pessoas que durante a maior parte de sua trajetéria escolar
frequentaram instituicbes especializadas e que, atualmente,
estejam frequentando a instituicdo, seja no que se chama nivel de

escolaridade ou em oficinas.
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O agrupamento foi feito a partir de um “diagndstico” de deficiéncia intelectual

ou paralisia cerebral constante dos prontuarios dos alunos na instituicio.
Coleta de dados: os dados foram coletados a partir de reuniées dos grupos para
discussdo de temas que envolviam a situacdo das pessoas com deficiéncia,
especialmente no que tange ao conhecimento e ao exercicio de seus direitos
basicos de educacéo, participacao social, trabalho, questdes relativas a preconceito
e a posicionamento pessoal. Alguns temas foram pré-definidos pelo pesquisador,
enquanto outros surgiram das necessidades expostas pelo grupo durante as
reunides.

Os encontros foram parcialmente gravados em fita cassete com o
consentimento dos participantes. Esse tipo de registro foi usado apenas em algumas
situacoes devido a dificuldade de transcricdo posterior. O entendimento da fala dos
participantes sem o apoio da imagem foi muito dificultado. Dessa forma, optou-se
pelo diario de campo, sendo que o registro foi feito sempre logo apds o
encerramento do encontro. Os relatos foram descritos na explanagdo, em alguns
momentos de forma integral em outros momentos apenas como comentarios gerais
para que nao houvesse interferéncia nas discussdes. Dessa forma, na descrigcdo de
alguns encontros, a fala dos participantes ndo esta explicitada, ficando registrada
pelos comentarios e observagcbes do pesquisador. Filmar os encontros foi uma
técnica descartada, uma vez que os participantes poderiam se sentir inibidos, o que
nao aconteceu com a colocacéo do gravador, cuja utilizagdo n&o chegou a interferir .
Andlise e interpretacdo dos dados: os dados coletados nas reunides foram
retomados a partir de uma analise interpretativa, na qual levou-se em consideracéo,
para a interpretagdo, a mensagem dos participantes. Para isso foi importante situar o

contexto da vida dos grupos, bem como explicitar os pressupostos que constituiram
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o ponto de partida, as teorias, as correntes de pensamento as quais ele se filia, os
paradigmas, criticando as situagbes em relagdo a coeréncia, validade, originalidade,
profundidade e alcance.

Elaboragcdo do plano de acé&o: encerrado o trabalho de coleta de dados,
possibilitou-se a elaboragdo de um programa cujo objetivo devera ser viabilizar a
formacao de lideres para o movimento de auto-advocacia, buscando a ampliagao e
consisténcia as a¢des que vém ocorrendo no Brasil.

Foi escolhida uma instituicdo publica de educacéo especial, chamada a partir
de agora de Centro de Educacao Especial (CEE). Foi escolhida essa instituicdo por
ser muito significativa dentro do municipio no qual o trabalho foi realizado, com uma
organizagdo e um historico coerentes com os objetivos propostos. Além disso,
contou-se com a autorizagcdo do responsavel pela Secretaria Municipal da Educagao
e da diretora do CEE.

O CEE foi criado em agosto de 1991, como parte das comemoragdes da
Semana de Prevencéo das Deficiéncias, semana instituida pelo Governo do Estado
de S&o Paulo para a conscientizacdo da populagdo no que se refere a prevengao
como fator importante para minimizar a incidéncia e as consequéncias das
deficiéncias.

Pertencente ao sistema de ensino da Secretaria Municipal da Educagao, foi
organizado pela agdo conjunta de um grupo de pais e técnicos interessados em
educacéo especial. Os paradigmas adotados a época da organizagdo eram os da
segregacao, com um trabalho cujas caracteristicas levavam a idéia de “tratamento”,
distante de uma visdo educacional. O atendimento, coerente com esse
posicionamento, estava dividido em setores que entrelacavam educagao/saude

numa interface adequada as necessidades do momento que o educando estivesse
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vivendo.

A organizagdo do CEE seguiu a risca o modelo vigente a época de sua
inaugurag¢ao, quando os grandes centros de atendimento eram tidos como a forma
mais indicada de atender, em periodo integral e com uma equipe multiprofissional a
disposigéo, abrangendo trabalhos com todas as deficiéncias (visual, auditiva, mental,
fisica e multipla).

No levantamento do historico e na observacdo quanto a posicdo atual da
instituicdo, revela-se ainda uma priorizagdo do paradigma da segregacdo, hoje
justificado pelo objetivo de “preparar os alunos para o mundo do trabalho”. Para
manutencgao desse posicionamento, a instituicdo adota como norma para o ingresso
uma avaliacdo médica que aponte a deficiéncia do candidato, ainda que estes sejam
encaminhados com um diagndstico prévio. Assim, sem a avaliagdo médica realizada
por um médico neurologista que atua na instituicdo, os usuarios ndo sédo aceitos, o
que provoca uma demanda reprimida, uma vez que esse atendimento médico é
limitado. Os alunos permanecem na fila por uma vaga por muito tempo, o que pode
ser comprovado pela extensa lista de espera existente na secretaria da instituigao.

Além da educacéo profissional basica, a instituicdo ainda mantém quatro salas
de ensino fundamental, atendendo criangas em classes especiais. Essas criancas
fazem parte do contingente de alunos que ainda ndo s&o considerados aptos para
frequentar o ensino regular por motivos variados. Para a manutencdo desse
atendimento, a instituicdo se vale do termo preferencialmente constante da

Iegislagéozs, fazendo com que ele adquira o sentido de dar preferéncia as familias e

% Constituicao Federal: Artigo 208, Ill — atendimento educacional especializado aos portadores de
deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino;LDB n° 9394/96: Artigo 58: Entende-se por
educacdo especial, para os efeitos desta Lei, a modalidade de educacdo escolar, oferecida

preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos portadores de necessidades especiais.
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aos técnicos especializados para a eleicdo da instituicio como locus de
atendimento. Muitas familias justificam essa preferéncia alegando que a instituigdo
oferece conducéo, alimentacao, assisténcia, esportes, lazer.

Os objetivos da pesquisa,como ja foi mencionado, foram estabelecidos a partir
das necessidades levantadas em trabalhos anteriores. Podemos dizer, entdo, que o
trabalho, seguindo o pré-estabelecido pela pesquisa-agéo, teve como:
Objetivo pratico: discutir temas com a intencdo de preparar pessoas com
deficiéncia mental e com paralisia cerebral para desenvolver trabalhos sobre a
defesa de seus direitos e a conquista do espaco social para o exercicio da
cidadania, preconizado hoje em todos os documentos relativos a essa populagéo,
mas pouco exercitado na pratica.
Objetivo de conhecimento: analisar as possibilidades de formacdo do cidadao,
abrangendo o conhecimento de seus direitos e do exercicio da auto-advocacia a
partir das praticas de educacdo e de educagao especial, levando-se em
consideragdo os documentos legais que falam sobre uma educagdo de qualidade
para todos.

Como questdes de pesquisa a serem decifradas, podemos elencar:

» Como favorecer a educagdo como instrumento de informagdo para uma
participacdo da pessoa com deficiéncia intelectual com paralisia cerebral ?

» Sera que essa populacdo esta tendo realmente a oportunidade de
participagdo, com direito a sugestbes e escolhas pessoais, num exercicio
consciente de cidadania ou simplesmente estamos ainda diante de uma acéao

assistencialista e ndo participativa?
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CAPITULO VI

DESENVOLVIMENTO DO TRABALHO

A pesquisa foi elaborada a partir da observacdo e analise da situagdo da
pessoa com deficiéncia, especialmente no que tange a sua participagao efetiva nos
processos de estabelecimento, definicdo e defesa de direitos fundamentais?.

Na dissertagdo de mestrado “Movimentos Sociais, auto-advocacia e
educacdo para a cidadania de pessoas com deficiéncia mental” (NEVES, 2000),
de minha autoria, numa analise de instrumentos de participacdo efetiva, ficou
evidenciado que alguns grupos de pessoas com deficiéncia encontram-se em
situagdo de desvantagem, sendo sua participagdo relegada ao esquecimento ou
simplesmente substituida por pessoas que se revestem do direito de assumir e
transmitir vontades alheias.

O prejuizo leva a uma consequéncia importante, ou seja, essas pessoas
passam a ser vistas como incapazes de exercer seus direitos e, consequentemente,
seus deveres também sio sub-valorizados e a capacidade de participacéo e
producdo dessas pessoas fica relegada a um sistema de repeticbes e de

cumprimento de ordens.

6.1 DEFININDO OS GRUPOS

% Os Direitos Fundamentais ou Direitos Humanos, sdo inerentes a natureza da pessoa humana. Séo
Direitos originarios e imprescritiveis, ndo tém origem em qualquer concessao por parte do Estado.

Sao anteriores ao préprio Estado e constituem como uma reserva moral do homem.(Guerra,2006)


http://www.pdfpdf.com/0.htm

82

Tal como mencionado, os grupos foram organizados segundo os critérios pré-
estabelecidos, sendo um dos elementos de selegdo o diagnostico
médico/psicologico/educacional constante dos prontuarios escolares e que apontou
a paralisia cerebral e a deficiéncia intelectual, além da faixa etaria e da frequéncia

em escola especial.

a) Grupo 1:
O Grupo 1 foi formado por pessoas com diagnostico de paralisia cerebral que

Souza (2003) define como:

[...Jum grupo de desordens no controle dos movimentos, da postura e do
tbnus muscular, ndo progressiva, porém sujeita a mudancgas, resultantes de
uma agressao ou anomalia do encéfalo, nos primeiros estagios de seu
desenvolvimento. Envolve uma série de tipos distintos de disturbios

motores, dependendo da &rea do encéfalo mais atingida pelo insulto.(p.123)

A paralisia cerebral € considerada, entdo, como uma perturbacdo do controle
da postura e dos movimentos do individuo, indo de casos com perturbagdes ligeiras,
quase imperceptiveis até casos de grave afetamento dessas fungdes que acarretam
na incapacidade para andar e falar, o que traz uma situagao de grande dependéncia.

Satow (2000) utiliza a definicdo de Karel Bobath para a paralisia cerebral
indicando resultado de uma lesdo ou mau desenvolvimento do cérebro, de caréater
nao progressivo e existindo desde a infancia.(p.19)

A paralisia cerebral € geralmente causada por hemorragias, deficiéncia na
circulagdo cerebral ou falta de oxigénio no cérebro, traumatismos, infeccbes e
nascimento prematuro. Essas situacdes provocam a destruicdo de porcdes de
células do cérebro, as quais ndo tém a possibilidade de serem reconstituidas

plenamente, o que significa que a paralisia cerebral ndo tem cura. Entretanto, seus
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efeitos podem ser minimizados com um trabalho de estimulacdo e educacgao
persistente e constante, permitindo o desenvolvimento do potencial de cada
individuo e o aproveitamento de sua capacidade.

Ainda que o termo pareca indicar, a paralisia cerebral ndo significa que o
cérebro esteja paralisado. Significa, sim, lesdes localizadas que afetam
determinadas fungbes e que, por isso, devem ser trabalhadas para que sejam
minimizadas as limitacdes e para permitir uma participagdo o mais proximo possivel
da “normalidade”, respeitadas as diferencas e equiparadas as oportunidades.

Em relacdo aos estereotipos vinculados a paralisia cerebral Satow (2000)

aponta:
Um dos principais preconceitos que o paralisado cerebral sofre é o de ser
confundido com portador de deficiéncia mental, por ter dificuldade de
comunicacao, descoordenagdo motora, movimentos involuntarios, imagem
bizarra pelo tbnus muscular anormal, entre outras, conforme a regiao do

cérebro afetada. (p.23)

Entretanto, as pessoas com paralisia cerebral podem ter inteligéncia normal,
nao apresentando necessariamente comprometimento cognitivo e possuindo plenas
condicdes de participar ativamente nas atividades, desde que respeitadas em suas
necessidades diferenciadas. Na grande maioria das vezes, o atraso apresentado é
mais resultante da falta de oportunidades para participar de atividades variadas,
inclusive atividades da vida diaria que permitem uma maior autonomia, do que da
limitagao esperada pelo problema orgénico propriamente dito.

Apenas uma parcela de pessoas com paralisia cerebral apresenta deficiéncia
intelectual associada, sendo a generalizagdo uma forma de expressdo do
preconceito em relagdo a sua aparéncia (SATOW, 2000), na maioria das vezes
extremamente destoante da aparéncia do individuo que nao apresenta nenhuma

lesao.
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Por estarem longe do ideal de belo e perfeito, expande-se a crenga em
deficiéncias mais abrangentes, atendendo muito mais a necessidade de
categorizagao do que a necessidade de entendimento do individuo para atendimento
de suas reais necessidades. Assim, parece ser mais facil classificar a pessoa com
paralisia cerebral como alguém com deficiéncia intelectual do que acionar
mecanismos que permitam uma participagéo efetiva. Essa segunda atitude acarreta
estudos, aperfeicoamento da pratica educacional, busca de solugdes para o
cotidiano, situacdes de desafio que fazem com que os educadores saiam da rotina e
passem a atender os individuos dentro de suas necessidades reais. Esse processo,
dificil e trabalhoso, nem sempre € bem aceito ou considerado pelos educadores, o
que coloca as pessoas com paralisia cerebral a margem do processo educacional e

nas instituicoes.

N&o h& cura para a paralisia cerebral, porém ha muito que se pode fazer
para que a crian¢ca portadora de paralisia cerebral venha a ser o mais
independente possivel. Ela necessita de um tratamento
multidisciplinar.(SOUZA, 2003,p.128)

b) Grupo 2

O Grupo 2 foi composto por pessoas cujo diagnostico indicava serem pessoas
com deficiéncia intelectual.

Historicamente, essas pessoas constituem um grupo de pessoas que se
encontra a margem das agbes de participacdo e reivindicagdo. No Brasil, por
exemplo, foram considerados incapazes pelo antigo Codigo Civil (Lei n°® 3.071 de 1°
de janeiro de 1916), sendo definidos pelo Artigo 5°: Sdo absolutamente incapazes
de exercer, pessoalmente, os atos da vida civil: 1l- os loucos de todos 0s géneros”.

A época, as pessoas com deficiéncia intelectual eram categorizadas como
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loucas. Segundo Bevilacqua (1976), a “expressdo loucos de todos os géneros”,
apesar de tradicional, ndo seria a mais apropriada pois 0 projeto primitivo preferia a
expressdo alienados de qualquer espécie, porque ha casos de incapacidade civil,
gue se nao poderiam,[...],capitular como loucura (p.183).

A expressao foi criticada por muitos estudiosos daquela época, porém
permaneceu no Cddigo Civil até a entrada em vigor em janeiro de 2003 do Novo
Caodigo Civil, instituido pela Lei 10.406 de 10 de janeiro de 2002. No novo texto, a
expressao “loucos de todos os géneros” foi substituida e o artigo 3° determina: S&o
absolutamente incapazes de exercer pessoalmente os atos da vida civil: II- os que,
por enfermidade ou deficiéncia mental, ndo tiverem o necessario discernimento para
a pratica desses atos.

No artigo 4° vamos encontrar uma complementacdo: S&o Iincapazes,
relativamente a certos atos, ou a maneira de os exercer: Ill- 0s excepcionais, sem
desenvolvimento mental completo.

Em ambos os casos, o individuo deve ser representado pelo que se denomina
representante legal. A esta figura cabe expressar as vontades e desejos do
individuo, com o objetivo de garantir a protegdo necessaria.

Entretanto, apesar da determinagao legal, ficam algumas duvidas:

> Quem determina a incapacidade para exercer os atos da
vida civil?

> Como declarar um individuo incapaz?

> Ndo seria necessaria uma acgao educacional mais

abrangente e que permitisse as pessoas com deficiéncia mental uma
maior autonomia para que se pudesse ter uma visao clara e precisa de

sua capacidade de participagéo ?
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> N&o estariamos todos ao determinar e aceitar as regras

impostas pela Lei imbuidos do preconceito secular que transforma as

pessoas com deficiéncia mental em seres incapazes ?

O direito a

igualdade vem sendo garantido desde os primordios da

humanidade. Assim, vamos encontrar na introdugdo da obra de Comparato (2001)

sobre os direitos humanos, a afirmativa:

O que se conta nestas paginas é a parte mais bela e importante de toda a
Historia: a revelacdo de que todos os seres humanos, apesar das inimeras
diferencas bioldgicas e culturais que os distinguem entre si, merecem igual

respeito[...] ( p.1).

A definicdo atualmente aceita pelos 6rgéos oficiais é a preconizada pela

Associagcdo Americana de Retardo Mental em 1992, em que a deficiéncia intelectual

€ uma condicao de:

Funcionamento intelectual geral significativamente abaixo da média, oriundo
do periodo de desenvolvimento, concomitante com limitagbes associadas a
duas ou mais areas da conduta adaptativa ou da capacidade do individuo
em responder adequadamente as demandas da sociedade, nos seguintes
aspectos: comunicagdo, cuidados pessoais, habilidades sociais,
desempenho na familia e comunidade, independéncia na locomocgéo, salde
e seguranca, desempenho escolar, lazer e trabalho. A deficiéncia mental

deve se manifestar antes dos 18 anos.

Desde outubro de 2004, porém, a Declaragcao de Montreal (ANEXO 5) trouxe

alteracbes importantes. A comecar pela nomenclatura - de deficiéncia mental a

deficiéncia intelectual - o documento esclarece que, muito distante daquele individuo

incapaz de se manifestar, de se posicionar, de expor suas vontades e conduzir seus

proprios atos, a pessoa com deficiéncia intelectual € alguém que manifesta

diferengas essencialmente e principalmente na area académica, o que nao tira dela

a possibilidade de participagéo.
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6.2 FORMANDO OS GRUPOS DE TRABALHO

Para que se definisse as pessoas que participariam dos encontros, foram
estabelecidos alguns critérios importantes:

a) Que houvesse no prontuario escolar do individuo, a
anotacao de diagnostico que indicasse a paralisia cerebral para os
participantes do Grupo 1 e deficiéncia intelectual para os
participantes do Grupo 2;

b) Que o individuo frequentasse uma instituicdo
especializada ha pelo menos dez anos, ndo necessariamente a
instituicao escolhida para a pesquisa;

c) Que o individuo tivesse dezesseis anos ou mais,
caracterizando o grupo como um grupo formado por jovens e
adultos.

A caracterizagéo dos grupos esta descrita no Quadro 2 (Grupo 1) e no Quadro
3 (Grupo 2).

Assim, participaram:

Grupo 1
14 jovens, dos quais 12 eram portadores de paralisia cerebral , com idade entre 25 e
38 anos (média de idade em torno de 28 anos), com histérico de 4 a 14 anos de
institucionalizagdo. Os participantes Carina e Robson?’, apesar de n3o atenderem

aos critérios de inclusao, solicitaram para participar desse grupo de foram incluidos.

2 Nomes ficticios
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Grupo 2
11 jovens com deficiéncia mental, cuja idade variou entre 18 e 32 anos (média de

idade em torno de 24 anos), com historico de 8 a 10 anos de institucionalizagao

No momento em que os encontros foram realizados, os individuos
selecionados participavam das chamadas oficinas profissionalizantes da instituicao,
cujo objetivo final estava constituido pela acdo de inclusdo no mercado formal de
trabalho. Fora da instituigdo, nenhum deles estava exercendo outra atividade. Dessa

forma, as agbes estavam restritas ao oferecido pela instituigéo.
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Quadro 2: caracterizacao do grupo 1: Portadores de Paralisia Cerebra

89

28
|

IDENTIFICACAO?® ANO DE MATRICULA DIAGNOSTICO
NASCIMENTO | NA ESCOLA
ESPECIAL
ATUAL
José 1970 1997 Deficiéncia Mental + Hemiplegia
Antonio 1975 2000 Paraplegia
Carlos 1974 1993 Paralisia Cerebral (Andxia Neonatal
Marta 1976 1994 Paralisia Cerebral — Quadriparesia
Espastica
Murilo 1978 1993 Paraparesia Espastica + Deficiéncia
Mental
Eduardo 1970 1991 Paralisia Cerebral Com Tetraplegia
Espastica Atetdica
Sonia 1976 1993 Paralisia Cerebral + Deficiéncia Mental
Ana 1975 1993 Quadriparesia Espastica+ Deficiéncia
Mental
André 1971 1992 Triparesia Espastica + Deficiéncia Mental
Sueli 1978 1993 Sequela de Meningite Com
Comprometimento Motor e da
Comunicacao
Marcelo 1977 1993 Paralisia Cerebral — Tetraparesia
Marina 1978 1993 Paralisia Cerebral — Tetraplegia Coreo-
Atetoide
Carina 1978 1993 Mielomeningocele
Robson® 1965 1991 Sindrome De Down

%8 Foi mantida a nomenclatura original constante nos prontuarios. Portanto, a referéncia a deficiéncia

intelectual ainda é deficiéncia mental.

29 Nomes ficticios

% Inserido no grupo posteriormente — justificativa constante na descrigéo do trabalho
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Quadro 3: caracterizagdo do grupo 2:

intelectual

90

Portadores de Deficiéncia

IDENTIFICACAO ANO DE MATRICULA DIAGNOSTICO
NASCIMENTO NA ESCOLA
ESPECIAL
ATUAL
Paula 1980 1993 | Atraso no desenvolvimento
Carmem 1971 1995 | Deficiéncia mental definida
Silvana 1985 1995 | Deficiéncia mental moderada
Catia 1985 1993 | Sindrome de Sotos com atraso na
fala e de aprendizado
Julio 1979 1992 | Atraso no desenvolvimento neuro-
psico-motor com deficiéncia mental
Celso 1977 1991 | Sindrome de Down
Manoel 1980 1991 Sindrome de Down
César 1976 1991 Epilepsia com deficiéncia mental
Joaquim®' 1981 1993 | Epilepsia parcial complexa,
disturbio de comportamento e
deficiéncia mental
Jorge* 1976 1993 | Imaturidade do desenvolvimento
afetivo e intelectual com deficiéncia
mental
Daniel*® 1977 1993 | Atraso no desenvolvimento neuro-

psico motor com deficiéncia mental

*" Inserido no grupo posteriormente

32 |dem

3 |dem
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6.3 DESCREVENDO A ORGANIZACAO DO TRABALHO

O trabalho foi organizado para ser desenvolvido a partir de encontros
independentes com os dois grupos, ainda que com a mesma fundamentagao e com
desenvolvimento equivalente. A proposta estava constituida por agdes que visaram
a avaliar a iniciativa de participacdo dos individuos em discussdes sobre variados
temas (lazer, trabalho, educagéo, auto-imagem entre outras), além de possibilitar
oportunidades de participacdo em processos decisérios em assuntos que dizem
respeito ao proprio individuo. Os temas foram definidos a partir de experiéncias
anteriores, as quais possibilitaram um levantamento prévio de pontos relevantes

Pretendeu-se que o0s grupos seguissem trabalhos paralelos, com o
desenvolvimento do mesmo conteudo. Entretanto, a partir da diferenga que se
apresentou desde os primeiros encontros, a proposta foi sendo adaptada as
necessidades de cada grupo, ainda que o objetivo tenha permanecido unico. Assim,
as abordagens foram diferenciadas em um grande numero de encontros.

Além disso, a partir da participacdo, buscou-se avaliar se o trabalho
educacional com esses individuos atendeu ao determinado pela LDB n°® 9394/96,
especialmente no que tange ao exercicio da cidadania.

Foram previstos dez encontros com cada grupo, sendo os mesmos planejados
para acontecerem semanalmente, dentro de um horario cedido pela instituicdo e que
procurou acomodar a situacido de todos os participantes, de forma a nao interferir no
trabalho realizado por eles na escola.

Dessa forma, os horarios estabelecidos foram:

Grupo 1 Terga feira das 12:00 as 13:00 horas

Grupo 2 Segunda feira das 12:00 as 13:00 horas
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Ainda que tenha sido feito o possivel para manter os horarios previstos,
durante o desenvolvimento da agdo foram necessarias algumas alteragdes para uma
acomodacdo adequada, explicitadas na descri¢ado do trabalho com os grupos.

Ao final dos trabalhos, porém, o Grupo 1 havia realizado doze encontros e o

Grupo 2 havia realizado oito encontros.

6.4 INICIANDO O TRABALHO

A apresentacao da proposta, a forma como seria desenvolvido e seus objetivos
foi feita para os participantes individualmente, buscando que cada elemento
convidado tivesse a oportunidade de manifestar seu interesse ou ndao em participar
dos encontros.

A decisdo quanto a participacdo, coerente com o tipo de trabalho a ser
realizado, partiu do proprio individuo, ou seja, a cada um coube optar, numa primeira
manifestacdo de sua vontade. Esclaregca-se que, de todas as pessoas convidadas,
nenhuma se manifestou contraria a participagdo. Os participantes assinaram entao
um documento no qual confirmavam a iniciativa de participacdo, bem como a
autorizagdo para uso dos dados coletados na pesquisa. Formados os grupos, deu-

se inicio aos trabalhos.

6.5 AS ACOES

O detalhamento das acbes sera descrito de forma separada para os dois

grupos.
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| - GRUPO 1

1° ENCONTRO - TEMA: APRESENTAQAO

Ao inicio do primeiro encontro foi sugerido por mim que o grupo tivesse uma
identidade. Para tal, a idéia sugerida foi que fosse chamado de Grupo Condor 1.

Coloquei para eles o motivo da escolha, ressaltando que nome CONDOR
surgiu a partir de uma musica de Osvaldo Montenegro que faz alusdo ao grande
passaro latino-americano. Explicam os cientistas que essa ave de rapina latino-
americana voa muito alto, mas consegue enxergar pequenas coisas a longa
distancia, o que facilita sua acédo de cacadora.

Além da musica, também a imagem do CONDOR (Anexo 6) foi escolhida como
simbolo dos grupos, sendo utilizada nas pastas e nos papéis que cada um recebeu
durante os encontros.

Além da escolha do simbolo grafico, foi feita uma analise da letra da musica
(Anexo 7) para que todos pudessem entender o significado do CONDOR frente o
trabalho que estava sendo iniciado.

Feita a escolha, sugeri que enviassemos um correio eletrébnico ao compositor e
cantor da musica, relatando sua utilizagdo como simbolo dos grupos. Como todos
concordaram e julgaram procedente a sugestao, ficou estabelecido que eu enviaria a
correspondéncia eletronica.

Escolhidos os simbolos, passou-se para uma explanacdo mais detalhada sobre
o trabalho que seria desenvolvido, qual o objetivo, datas e horarios dos encontros.
O objetivo dessa conversa inicial foi perceber no grupo se eles compreenderiam a
importancia e a extensido do trabalho que seria desenvolvido. Para a concretizagao

desse objetivo, apos a explicacédo, foi perguntado a cada um:
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VOCE JULGA QUE O TRABALHO TERA IMPORTANCIA, QUE ESTARA
VALENDO A PENA PARTICIPAR, QUE E IMPORTANTE UM TRABALHO DE
DISCUSSAO EM GRUPO SOBRE OS DEVERES E DIREITOS DE CADA

umM?

As respostas foram gravadas e vao aqui transcritas de forma resumida no Quadro 4.

Quadro 4: Respostas dos participantes .

Eduardo Um grupo como esse auxilia muito, especialmente
para que as pessoas possam conhecer os seus direitos.
Marta O grupo ajuda bastante, € muito bom.
Sueli O grupo ajuda bastante, € muito bom.
Sonia O grupo ajuda bastante, € muito bom.
José O grupo ajuda bastante, € muito bom. (Acrescentou que o grupo pode
ajuda-lo a procurar um emprego ele mesmo, sem precisar que
ninguém procure por ele. Relatou um caso acontecido com ele
quando trabalhava em uma floricultura e foi vitima de discriminagao e preconceito.
Houve, segundo ele, uma desvalorizagéo do trabalho que realizava
como se sua deficiéncia o incapacitasse para tal fungdo.)
André O grupo ajuda bastante, € muito bom.
Ana O grupo ajuda bastante, € muito bom. (Acha importante por poder falar e ouvir.)
Murilo O grupo ajuda bastante, € muito bom.
Carlos O grupo ajuda bastante, € muito bom. ( Acrescentou que é
importante saber dos direitos, porque quando foi procurar uma escola
para estudar, ndo foi aceito em nenhuma delas, por causa da sua deficiéncia.
Ele relata que a mae ficou muito triste e chorou muito.)
Marina O grupo ajuda bastante, € muito bom. (Acrescentou que queria muito estudar,
mas que também nao conseguiu ser aceita em nenhuma escola,
que as pessoas falaram que ela ndo poderia estudar porque tem uma deficiéncia.
Disse que quer ser psicologa.)
Carina O grupo ajuda bastante, € muito bom.
Marcelo O grupo ajuda bastante, € muito bom. (Acrescentou que as pessoas tém

preconceito e que ele sabe que isso acontece,

mas que um grupo assim pode ajudar a acabar com o preconceito.)
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Percebeu-se, pelas respostas, que alguns participantes tiveram muita
dificuldade para se colocar frente as questdes, para expor os seus sentimentos e a
sua opiniao Muitos repetiram a resposta “o grupo ajuda bastante, é muito bom”.

Essa situagao de repeticdo da primeira resposta pode ser explicada pelo fato
de que estavamos no primeiro encontro e a situagdo de grupo ainda n&o poderia ser
analisada com clareza. Entretanto, houve a percepcédo da importancia da uniao de
forcas.

Encerrada a primeira parte, apresentei através de uma leitura o livro “Os
camelos e o dromedéario”, o qual trata de atitudes de preconceito, de arrogancia e
de acolhimento, salientando o valor da diversidade. O livro conta a historia de um
dromedario que vai parar em uma colonia de camelos. A diferenga no numero de
corcovas desperta sentimentos de ironia, desvalorizacdo e curiosidade. O autor
exemplifica cada um deles, salientando as consequéncias. A historia é finalizada
com uma comunhdo entre camelos e dromedarios, uma histéria de amor e o
nascimento de um animal azul com trés corcovas, dando inicio a uma nova etapa de
respeito a diferenga.

Fizemos uma discussdo na qual todos se manifestaram sobre o texto,
colocando com que € muito importante o acolhimento e o reconhecimento das
diferengas para que as pessoas possam se sentir aceitas nos grupos dos quais
participam.

O conteudo do livro parece ter conseguido desencadear uma relativa
desinibigdo em todos, uma vez que a discussédo foi bem rica, com muita participagéo.

Para encerrar o encontro, foi lido o texto “Milho de pipoca” (Anexo 8),
reforcando a idéia de que n&o nascemos para permanecer a vida toda igual, mas

para evoluirmos.
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O tema para o proximo encontro foi escolhido pelo grupo, ficando estabelecido
que falariamos sobre EU, sobre a identidade de cada um. Como haviamos discutido
o texto “O camelo e os dromedarios” e o texto “Milho de Pipoca”, ambos falando
sobre posicionamentos pessoais diante de situagdes de escolha, achamos
importante perceber-se individualmente. A sugestdo foi feita por mim e aprovada

pelo grupo.

Comentarios sobre o primeiro encontro:

A reunido foi muito interessante. Alguns alunos destacaram-se por suas
participacdes pertinentes e de certa forma até dolorosas. Foi o caso da Marina,
guando falou sobre sua impossibilidade de frequentar a escola. Impossibilidade essa
causada nao pela deficiéncia, uma vez que ela pode fazer uso de equipamentos
especiais para participar, mas acredito que pela incapacidade da escola em se
adaptar a uma aluna “tao diferente”.

Outro depoimento interessante foi o de Marcelo, que revelou compreensao e
consciéncia acima de sua condicao de deficiéncia e das dificuldades que ela
acarreta. Lembro que numa entrevista realizada para outro estudo, Marcelo foi
classificado por um técnico da prépria instituicdo como um deficiente mental, como
um aluno que apresenta um atraso mental significativo.

A Ana, o Carlos e o José também fizeram depoimentos significativos. Alguns
integrantes n&o tiveram grande participagdo. Ficou a interrogagédo — sera por que era

NOsso primeiro encontro?

2° ENCONTRO - TEMA : IDENTIDADE

Nesse encontro ndo estavam presentes o José e a Marta. A Carina alegou


http://www.pdfpdf.com/0.htm

97

estar muito deprimida e por isso ndo quis participar. Tiramos fotos de todos para
organizarmos nosso album. Como foi programado, o tema seria EU.

Inicialmente, fizemos um levantamento da documentagdo que cada um possui.
O Quadro 5 apresenta os resultados desse levantamento sobre a documentacéo -
todos tinham o RG, quatro tinham Carteira de Trabalho, quatro tinham CIC e Titulo
de Eleitor apenas um deles tinha. Eduardo relatou que ja tentou tirar o titulo, mas

nao conseguiu.

Quadro 5 : Levantamento da documentacao dos participantes (N=10).

NOME RG CIC Titulo de Carteira de
Eleitor Trabalho

Sonia X X

Marcelo X

Carlos X X X

Murilo X X

Ana X

Eduardo X X X

Sueli X

Antonio* X X X X

José* X

Robson* X

Total 10 4 1 4

* Levantamento feito posteriormente, uma vez que nido estavam presentes no encontro.

Todos foram orientados sobre como poderiam tirar sua documentacdo e o

guanto essa documentacao é importante.

Dando continuidade aos trabalhos, foram elaboradas perguntas:

Essas perguntas foram elaboradas por mim, com o objetivo de direcionar a

Quem sou eu?

Qual é o meu sonho?
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discussao sobre o tema definido no final do encontro anterior. As respostas foram
gravadas e estao transcritas no Quadro 6.

Depois dos comentarios sobre as respostas, passamos a discutir a questado da
imagem que as outras pessoas tém das pessoas com deficiéncia, utilizando como
texto base a Declaragcado Universal dos Direitos Humanos (1948). O documento foi
selecionado a partir da idéia da importéncia de se conhecer direitos garantidos a
todos os cidad&os, numa vis&o global.

Apds uma explanagao breve sobre o histérico e os fundamentos da Declaragao
Universal dos Direitos Humanos, foi colocado para o grupo o texto do artigo 1°:
Todos os homens nascem livres e iguais em dignidade e direitos. Sdo dotados de
raz8o e consciéncia e devem agir em relacdo uns aos outros com espirito de
fraternidade”.

Importante salientar que nenhum deles conhecia a referida Declaragédo, o que
pode indicar a necessidade de alteragcdes no processo educacional de formagao da
cidadania, uma vez que esse texto deve ser conhecido por todas as pessoas,
independentemente de sua condigdo, para que se possa garantir um processo
participativo consciente.

Acredito que esse desconhecimento seja comum em todas as escolas o que
permite sugerir que poderia haver uma retomada dos conceitos da denominada
educacao para a cidadania, para que seus principios, expostos na LDB 9394/96
sejam implantados e desenvolvidos junto a populagdo de estudantes desde as

séries iniciais e em qualquer tipo de instituicdo educacional.
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Quadro 6 : Relatos sobre si mesmo.

Participante Relatos

Carlos Eu acho que eu tenho capacidade de muita coisa. Por exemplo: eu quero arrumar
um servico, mas quero ver se eu tenho capacidade para isso, eu acho que eu
tenho capacidade. Mas vamos ver se 0S empregos que eu quero arrumar me

aceitam.

Marina Eu penso que eu sou normal, igual a outras pessoas. Mas, 0s outros ndo véem

como a gente mesma se vé, como a gente mesma se enxerga.

Eduardo Eu queria uma oportunidade. No meu modo de pensar, eu luto para ter essa

oportunidade.

Sueli Acho que tenho condigBes, mas as pessoas ndo acreditam.

Sonia Acho que posso trabalhar. Eu acho que tém pessoas que ndo sabem fazer nada,

ndo podem fazer nada, mas acho que tenho capacidade.

Marcelo “Me acho” muito esfor¢gado porque quando eu quero uma coisa eu vou até o fim

para conseguir.Eu nunca desisto de nada. Eu queria uma oportunidade para

trabalhar.
Ana Acho que tenho capacidade de trabalhar.
Murilo Mais ou menos. N&o tenho dificuldades. Poderia ter outras oportunidades.

A partir da apresentacdo do texto, foram feitos comentarios muito
interessantes, deflagrados pela Ana. Quase como um desabafo, ela comentou que
quando vai a padaria fica muito incomodada com o fato das pessoas ficarem
olhando para ela insistentemente. Esse olhar incomoda, ela diz “detesto esse olhar” .
Afirmou ainda que assim como todo mundo tem o direito de ir a padaria, ela também
tem esse direito e quer exercé-lo como qualquer outra pessoa.

Com o comentario, muitos colocaram que essa atitude € causada
provavelmente pelo fato das pessoas pensarem que o deficiente € um doente,

perigoso, que a deficiéncia “pega”. Por isso afastam-se, ndo deixam as criangas
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chegarem perto. E muito interessante ver o posicionamento do grupo em relacéo a
iSso, uma vez que a idéia que pode perpassar pelo imaginario das pessoas é que a
pessoa com deficiéncia ndo tem consciéncia de sua propria condigao.

Nos relatos, o Carlos falou da cunhada que parece n&o gostar dele, ndo
conversa com ele, parece ter receio dele.

O Eduardo contou o caso da bicicleta: ele ainda anda com bicicleta com
‘rodinhas”, por causa do equilibrio precario. Perto da sua casa, ele nos contou que
nao ha qualquer problema, mas se ele se afasta um pouco, as pessoas olham e dao
risada ao vé-lo na bicicleta, como se ele fosse uma crianca.

A partir desses depoimentos, surgiram duas perguntas:

> Sera que as pessoas nao fazem isso (adotar essas atitudes) por
gue nao conhecem a deficiéncia?

> Sera que ndo é a prépria pessoa com deficiéncia um pouco
culpada disso (desse desconhecimento) quando se esconde?

Todos responderam afirmativamente as duas questdbes e a Marina
complementou com um relato interessante. Ela disse que até os 15 anos ndo saia,
ficava no quarto, sozinha. Um sabado,olhou para fora e pensou: Com esse sol eu
aqui, escondida? Dai arrumou-se, ficou bem bonita e saiu. E nunca mais parou em
casa! Hoje, percebe os olhares das pessoas, mas ndo se incomoda mais. Sabe que
€ bonita (e realmente é!) e deu a ela mesma o direito de usufruir as coisas boas da
vida !

Nesse encontro ouvimos a musica do Condor e foi lido novamente o texto do
Artigo 1° da Declaracéo Universal dos Direitos Humanos. Parece que houve um
novo entendimento sobre o texto, ndo declarado mas perceptivel pela atitude de

aprovacgao adotada por varios participantes.
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Antes de encerrarmos, a partir das discussdes desencadeadas, sugeri uma

pergunta para o préximo encontro:

QUAIS SAO OS MEUS DEFEITOS E QUAIS SAO AS MINHAS

QUALIDADES?

Comentarios sobre o segundo encontro:

Novamente surpreendeu-me a consciéncia que todos eles tém da sua condi¢ao
e do impacto que essa condicdo causa nas outras pessoas. Porém, eles percebem
que é importante mostrar para todos quem séo eles, suas capacidades e seu desejo
de participar.

Fica claro, porém, que € dificil para eles falarem sobre si mesmos. Até parece
que a questao da identidade nao fica bem definida, como se nunca tivessem tido a
oportunidade de “se enxergar”, isto €, a imagem que eles tém deles € a imagem
projetada pelas outras pessoas, pelos olhares que incomodam.

O trabalho feito com esse grupo no dia-a-dia deveria ser estabelecido a partir
desse entendimento que eles préprios tém de sua condigdo, buscando solucdes
para as dificuldades.

A exclusdo do convivio normal, a segregacédo e o excesso de protecionismo,
justificados pelas dificuldades que apresentam, sdo os fatores que, com certeza,
impedem que possam ter uma vida normal no trabalho e na participagao social. Além
disso, nega-se a outras pessoas 0 prazer e o direito de conhecer esse grupo téo
interessante. Se pensarmos o quanto a paralisia cerebral ainda esta envolta em
mistério e em mitos infundados, podemos avaliar que a segregacao nas instituigbes

constitui um instrumento que colabora para a manutencao dessa situacao.
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3° ENCONTRO - TEMA: DEFEITOS E QUALIDADES

No inicio desse encontro fui surpreendida com o pedido do grupo para que
fizéssemos dois encontros semanais. Alegaram que um dia sé era pouco pois nos
tinhamos muito a conversar. Fiquei feliz, pois isso revelou que o trabalho estava
sendo frutifero! Revelou que as nossas reunides estavam “fazendo bem” e o quanto
era importante dar voz a pessoas que, desacreditadas, tém suas vidas monitoradas
por pessoas que se julgam responsaveis por eles, mas que na verdade exercem um
poder controlador muito grande.

Faltaram a Sonia e o Marcelo — talvez por causa da chuva, pois pela manha
estava chovendo muito e a locomogao de algumas pessoas do grupo era muito
dificil. O Marcelo dependia do transporte adaptado e a Sonia de 6nibus, o que
dificultava demais a locomog¢do pela inadequacdo das politicas publicas de
atendimento ao portador de deficiéncia no que tange ao transporte.

O Murilo faltou porque havia levado um tombo no banheiro. A avo ligou para
avisar e uma funcionaria da escola tomou a iniciativa de falar para o motorista do
Onibus que ele n&o viria. Ele ligou na escola muito bravo porque decidiram por ele.

Como havia sido combinado no encontro anterior, hoje cada um iria falar de
seus defeitos e de suas qualidades. O Quadro 7 apresenta as qualidades e defeitos

que eles se atribuiram.
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Quadro 7 : Qualidades e defeitos.
NOME QUALIDADES DEFEITOS
Carlos Sou bem humorado N&o tenho!
Marina O bom humor, a| A teimosia
alegria, a simpatia
Ana Sou simpatica A teimosia. Quando eu quero, eu quero
mesmo, eu nao desisto.
André O bom humor N&o sei
Eduardo A dedicacéo e o esforco | Nao sei
acima de tudo
José O bom humor, a O inconformismo (Apontou para a mao
curiosidade deficiente e falou:) Meu defeito é isso aqui.
(Coloquei que nao estavamos falando de
defeito fisico. Mas Claudio insistiu.) Minha
mao é um grande defeito porque por causa
dela ndo tenho amigos e as pessoas nao
gostam de mim. Por causa dela as
pessoas nao conversam comigo e nao me
déo oportunidades.
Sueli Tenho bom humor e | A teimosia
sou conversadeira
Marta Sou amiga e | Sou envergonhada. Tenho vergonha de

conversadeira

ser como eu sou, tenho medo de sair na

rua sozinha e tenho medo das pessoas

No final dos depoimentos, conversamos mais uma vez sobre o artigo 1° da

Declaracao Universal dos Direitos Humanos.

Depois, li para eles o texto “Os trés astronautas” (Anexo 9) o qual relata uma

historia sobre a questado da diferenga, de julgamento pela aparéncia, as reagdes a

partir das primeiras impressdes sem dar ao individuo a oportunidade de mostrar sua

maneira de ser, seus sentimentos. Além disso, o texto retrata como as pessoas


http://www.pdfpdf.com/0.htm

104

podem ser iguais a partir de manifesta¢des diferenciadas.

A partir do texto, que foi discutido, chegamos a conclusdo de que é necessario
mostrar para todos quem somos nds, como somos nhos, para que todos tenham a
oportunidade de conhecer a diversidade humana, como ela se apresenta,

vantagens, desvantagens, dificuldades.

Comentérios sobre o terceiro encontro:

Bom humor, alegria, simpatia, dedicagéo, esforgo acima de tudo, curiosidade
serem amigos e o fato de serem pessoas conversadeiras foram qualidades
apontadas por eles sobre si proprios. Parecem demonstrar que a visdo que eles
detém deles mesmos ndo € uma visdo negativa e as qualidades apontadas estéo
relacionadas com uma forma agradavel de convivéncia.

Teimosia, inconformismo e “ser envergonhada” foram os defeitos apontados e
que tém a ver com a opinido que outras pessoas revelam sobre o individuo. Talvez
sejam apontados como defeitos, mas constituem formas de resisténcia, reflexo do
como as pessoas 0s véem, pessoas com deficiéncia que insistem em nao se

submeter totalmente.

4° ENCONTRO - TEMA: EXIBIQAO DO FILME “O LUTADOR”

Para esse encontro, planejei a exibigdo do documentario “O Lutador” exibido
em um canal de televisdo a cabo. Trata-se da histéria de um rapaz com paralisia
cerebral que consegue vencer barreiras importantes e se realizar como artista
plastico, participar de um programa de moradia independente, ter amigos e ser
autbnomo, ainda que com limitagdes importantes. Assistimos a primeira parte

deixando o final para o proximo encontro por falta de tempo.
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Antes de encerrarmos o encontro, porém, perguntei se eles estavam gostando
do filme e todos disseram que sim. S6 a Sonia relutou para responder.

A Ana fez nesse dia um depoimento muito interessante: colocou que estava
adorando o filme e adorando o grupo, pois ela nunca tinha tido a chance de falar e
ser ouvida e que nesse trabalho ela pode falar e as pessoas estavam escutando o

que ela dizia. Comegou a chorar, comovendo a todos no grupo.

Comentarios sobre o quarto encontro:

Desse encontro ficou uma reflexdo e uma sugestdo: na instituicdo
especializada, deveria ser permitido que seus usuarios tivessem mais oportunidades
de expor suas vontades, problemas, alegrias. A exibigdo de documentarios, leitura
de textos, relatos de experiéncia sdo atividades que deveriam ser incluidas sempre
nos trabalhos para propiciar importantes momentos de reflexdo e discusséo.

As pessoas com deficiéncia precisam sair de um estado de infantilizagado para
um estado de preparagdo para uma vida autbnoma dentro dos limites que a
deficiéncia impde. Este deve ser um dos objetivos principais de uma escola especial
e dos técnicos que nela atuam. A experiéncia de ouvir os participantes demonstra

que esse objetivo esta muito aquém da importancia que deveria ter.

5° ENCONTRO - TEMA: ADAPTAQC)ES

Nesse encontro, pela auséncia em varios encontros, chegamos a conclusao de
que a Carina nao voltaria mais para o grupo e como a participagado € voluntaria,
achei por bem respeitar a posicao dela, apesar de ter certeza de que ela precisaria
muito discutir sobre os direitos e deveres, bem como a participagcéo, o ouvir o outro,

etc.
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Acabamos de ver o documentario “O lutador”’. Ao final, todos se manifestaram

dizendo ter gostado muito. Apenas a Marta ndo assistiu. Ela estava com problemas

com o horario do 6nibus que usava para vir do municipio vizinho no qual residia. O

Quadro 8 resume as manifestacdes dos participantes sobre o filme.

Quadro 8: Manifestacdes sobre o documentario.

Marcelo As pessoas tém que lutar por aquilo que querem. N&o podem desistir nunca. Se
desistir, ndo consegue nada. Se vocé ndo desistir, vocé consegue.

José Eu gostei do filme, a gente tem que ajudar 0s outros.

Sonia Se a gente batalha, a gente pode conseguir as coisas igual a ele(referindo-se a
personagem do filme).

Sueli O importante é ndo desistir.

Eduardo O importante é ndo largar o que a gente quer. O importante € ir atras.

Ana Eu achei muito bom. Gostei bastante e acho que vai ser muito bom para nés

André E possivel.

Carlos Eu achei muito importante. Eu acho que ele é um batalhador porque para deficiente
nada é barreira, tudo o que ele faz a gente também pode a gente batalhar para
fazer. Vocé viu como ele é hoje ? Eu gostei, muito legal. A gente também vai chegar
la um dia. Para Deus nada é impossivel, se o deficiente quer tem que batalhar. Nao
pode falar ‘vou largar’. Tem que ir até o fim.

Marina Eu gostei muito porque ele ndo desistiu das coisas. Além do professor dele ajudar

ele, o que eu achei muito bonito. Mas o diretor ndo ajudou e ele vai ver um dia que

ele estava errado.

A seguir, foram feitos comentarios sobre equipamentos adaptados e as

possiveis dificuldades encontradas por eles na utilizagdo e no acesso aos mesmos,

sendo levantadas as questoes:

Como as coisas poderiam ser colocadas com um pouco mais de
facilidade?
Quem é o responsavel por estar mostrando a importancia

dessas coisas (recursos de tecnologia assistiva)?
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A Marina respondeu: A gente mesmo. A partir dessa resposta, estabeleceu-se
uma discussao interessante, na qual foram sendo colocadas questdes por mim
(identificada como P) e que foram sendo respondidas pelos participantes. Esse

dialogo esta descrito no quadro abaixo.

Quadro 9 : Diédlogo 1.

P - Eu que ndo uso equipamentos, tenho condicdes de julgar a importancia de
cada um desses equipamentos, eu sozinha?

Resposta com significado unanime: Nao, claro que ndo. Precisa das pessoas
gue fazem uso desses equipamentos.

P - Até hoje, alguém chegou para vocés e perguntou o que VOcés precisam?

Resposta unanime: Nao.

P - Por que vocés acham que isso acontece?

Ana: Ninguém néo gosta.

Marina: Ninguém se preocupa.

P - Essa iniciativa de buscar equipamentos e mostrar a necessidade tem que
partir de quem?

Eles: Da gente. A gente tem que aprender a buscar coisas no lugar certo.

P - Todos vocés estudaram e estudam em uma escola especial. Vocés acham
gue teria sido diferente se vocés tivessem estudado em uma escola comum, onde as
necessidades surgissem de uma outra forma?

Ana: Seria a mesma coisa.

Marcelo: Eu vou estudar a noite. Vou ter um pouco de dificuldade, mas nada é
impossivel.

P - La tem escadas?
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Marcelo: Nao tem escadas. E tudo baixinho.

P (dirigindo-se a todos) - Sera que se tivesse escadas o Marcelo ia conseguir
estudar la no segundo andar ?

Resposta unanime: Nao.

P - O fato de ter escada seria um motivo para ele desistir?

Resposta unanime: Nao.

P - O que ele teria que fazer?

Resposta com significado unanime: Tentar até conseguir ou mudar a sala para
baixo ou colocar rampas.

Ana: Na rua tem buraco, a arvore da frente da escola.®*

Carlos relatou as dificuldades que encontrou para consultar um oculista, cujo
consultorio ficava no 2° andar de um prédio, o que o obrigava a pedir ajuda para
subir no colo de outra pessoa. Ele contou que uma policial da guarda municipal que
fazia a vigilancia do prédio o ajudava, uma vez que a mée ja ndo conseguia, tendo
inclusive ja acontecido um acidente. Vitor é grande, um homem, pesado e tem
consciéncia do perigo e da humilhagéo de ser carregado no colo.

A partir dessas discussdes, foram feitos alguns esclarecimentos sobre as
normas da Associacao Brasileira de Normas Técnicas, especialmente no que diz
respeito a obrigatoriedade de rampas e constru¢gées adaptadas. Todos ouviram com
muita ateng¢do, profundamente interessados nas informag¢des, concordando ou
discordando.

Foi colocada a questao: caso ndo houvesse a necessidade, as pessoas iriam

* Nas calgadas que circundam a escola especial estdo plantadas varias arvores que produzem
sementes no formato de bolinhas que caem no chéo e ficam espalhadas. Muitos falaram que ja

cairam ao pisar na semente, que ja levaram bolinhas na cabeca .
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perceber a importancia desses equipamentos e adaptagdes?

Eduardo questionou o fato de alguns alunos da instituicdo, usuarios de
cadeiras de rodas e com grande comprometimento fisico terem ido para uma escola
regular. Questionou a validade e a necessidade desse processo, bem como sua
evolucéo.

A partir do que ele colocou, procurou-se mostrar o caminhar dessa inclusédo
escolar, informando as modificagdes que esses alunos trouxeram para a escola em
termos de modificar o ambiente. O quadro abaixo descreve essa passagem.

Quadro 10 : Dialogo 2.

P - Se eles nunca tivessem ido, serd que essas modificagdes iriam acontecer
naquela escola?.

Marina: Nao.

Eduardo: Mas como na escola especial ja tem tudo adaptado, ndo € melhor
trazer a escola la de fora aqui para dentro ?

A pergunta foi colocada para o grupo. Eduardo ainda acrescentou: a escola
especial deveria ser como a escola regular, isto €, ter os equipamentos especiais,
mas ter o ensino igual ao de 14 — de 12 a 82 série e o colegial. Entdo, ao invés de
sair, as pessoas ficariam, mas teriam as mesmas oportunidades de estudo.

Marina: Eu ndo concordo, porque se a gente nao for, as pessoas nao vao saber
0 que nds precisamos.

Eduardo: Mas |4 é mais dificil.

José: O importante é divulgar o trabalho, para as pessoas conhecerem.

P - Serd que nédo seria melhor que ambas as escolas estivessem preparadas e
gue a propria pessoa pudesse escolher?

Todos concordaram que esse seria o ideal.
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Eduardo disse que tentou o ensino |4 fora, mas que nédo deu certo e eu
questionei o que havia faltado.

A resposta veio da Marina, que concluiu que falta o deficiente falar para
preparar a escola.

Quadro 11 : Dialogo 3.

Sonia disse: A gente vem para a escola para estudar, ndo para trabalhar. Eu
acho errado isso.

Alguns ainda questionaram:

Ana: Se a gente nao for 14 (na escola regular), as pessoas nao conhecem. Eu
fui para a escola regular. Eu ndo gostei de ficar na escola sem fazer nada.

Carlos: Se a gente néo for la ninguém conhece.

Fizemos uma avaliacdo de quanto tempo cada um deles estava na instituicao
sem conseguir um resultado mais efetivo no que tange a escolaridade. Parece que
isso fica muito pesado para todos, pois tém plena consciéncia do tempo que
‘perderam” na instituigdo. Fica uma grande duvida: sera que se estivessem no
ensino regular os resultados teriam sido diferentes ?

Houve um depoimento muito sério do Eduardo quanto a essa questdo quando
disse: Perdi 22 anos da minha vida. Eduardo, com 31 anos, frequenta a escola
especial desde os 9 anos, o que perfaz um total de 22 anos. Esse depoimento talvez
reflita a importancia e o papel social da escola, seja ela especializada ou regular, no

que tange a aquisi¢cao dos conhecimentos ditos “académicos”.

Comentarios sobre o quinto encontro:

A partir da analise da participacdo de quase todos, estranhei muito que nao
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estejam melhor colocados, tanto na escolarizagdo quanto na profissionalizagéo,
guardados dentro das paredes da escola especial, sem efetivar oportunidades de
uma inclusédo social mais ampla. Pergunto: sera que transformar a escola especial
em um espaco voltado para a profissionalizagdo, realizando uma atividade
complementar importante, ndo seria um caminho para a efetivagdo do conhecimento
“atil” ? Sera que ainda interessa a alguém a manutengao do espago segregado, seja

esse alguém um técnico, um familiar ou um usuario ?

6° ENCONTRO - TEMA: DIREITO AO TRANSPORTE ADAPTADO E AO
LAZER

Nesse encontro o grupo foi acrescido de dois participantes: o Robson e o
Antonio. O Robson é portador de sindrome de Down e levando-se em consideragao
o critério inicial, ele deveria ter participado do outro grupo. Porém, ele pediu para ser
inserido nesse, pela identificacdo com os participantes, em especial identificacdo
com a faixa etaria e isso foi permitido.

O Antonio é paraplégico e também foi aceito pela necessidade de participagéo
e busca de esclarecimentos apresentadas por ele proprio. Como a pretensao foi
estabelecer uma relacdo democratica e participativa, seria muita incoeréncia nao
acatar a solicitacdo de qualquer um dos participantes. Dessa forma, numa acao
inicial, colocamos os dois novos participantes a par do trabalho que ja haviamos
realizado nos outros encontros e recebemos muita contribuicao deles.

Depois, tentamos passar a discusséo sobre os direitos de cada um, abordando
novamente a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, com o objetivo de
esclarecer os direitos universais de todos os cidad&os.

Porém, nesse dia permeava o grupo o assunto de um passeio que iria ser feito
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pela instituicdo. A Secretaria Municipal de Educagao havia distribuido convites para
a opera “A Flauta Magica” de Mozart nas escolas da rede municipal. Dessa
instituicdo havia sido organizado um grupo grande. Porém, a maioria dos
participantes do grupo ndo iria, a excegao de José e Robson que ndo necessitam de
uma conducao adaptada.

Eles estavam muito bravos, pois sentiram desrespeitado o direito de
participagdo. Foi unanime a colocagdo de que toda vez que é organizado um
passeio, eles estavam sempre excluidos.

O André estava muito bravo e disse que nem ao Shopping (que €& bem
préximo) ele podia ir, relatando que no ultimo passeio todos foram e ele ficou.

A Marina e o Carlos comentaram também sobre uma visita feita a Feira do
Livro. Nesse dia, chegaram a referida feira com uma van adaptada, desceram e
ficaram parados, sem poder circular, pois n&o havia ninguém da escola designado
para acompanha-los e empurrar suas cadeiras. Eles ndo puderam ver a feira e
tiveram que voltar rapidamente para a escola.

Atendendo a essa necessidade do grupo, discutimos a questdo do direito ao
transporte adaptado, ao lazer, aos passeios. Nessa discussdo, cada um fez

colocagdes sobre os assuntos abordados.

Comentérios sobre o sexto encontro:

Muito preocupante pensar nas coisas que estdo ocultas nas agdes de busca da
cidadania. O desconhecimento do que significa equiparar oportunidades para que
todo cidadao possa participar de forma plena acarreta atitudes que nao permitem
essa plenitude.

O papel da instituicdo deve ser formar cidaddos conscientes e atuantes, para
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que eles proprios possam alertar as autoridades sobre aspectos de uma politica
publica de atendimento ampla e adequada, mostrando as falhas e propondo as
solugdes para programas e servigos existentes, sugerindo outros programas e outros

servicos, observando o direito de todo cidadao.

7° ENCONTRO - TEMA: COISAS QUE DEIXAM A GENTE FELIZ

Nesse encontro faltou a Sonia.

Conversamos sobre um livro que eu julguei interessante para desencadear as
discussbes do encontro. Chama-se “Duas duzias de coisinhas a toa que deixam a
gente feliz” de Otavio Roth. O livro lista duas duzias de coisas muito simples, do
cotidiano, que podem fazer as pessoas muito felizes quando recebem a importancia
devida para a provocacgao do bem estar e da felicidade.

Para essa atividade, estabeleci o objetivo de refletir com o grupo a questédo da
simplicidade das coisas que podem nos satisfazer. A inteng¢ao foi mostrar que tudo
aquilo que sonhamos e que nos faz feliz estd muito mais proximo de ndés do que
podemos imaginar, que podemos construir uma cidadania com harmonia e prazer
nas coisas mais simples e no cotidiano.

O livro foi xerocado em transparéncias as quais foram expostas. Durante a
exposi¢cao de cada pagina, foram feitos muitos comentarios que revelaram desde a
importancia de se ter um amigo para conversar e abragar até um pé de meia quente
para aquecer os pés no frio, colocando a questdo do aconchego. A maioria deles
conseguiu "captar” essa idéia escondida por detras da imagem.

O unico que teve muita dificuldade para perceber as entrelinhas foi o José que
tem se revelado muito inseguro em suas colocagdes. Parece que para ele crescer,

pensar e lidar com idéias, com pensamentos tem sido dificil. A participacdo nessa
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atividade foi muito pequena.
Encerramos o encontro com a leitura da resposta ao correio eletrénico que
enviamos ao Oswaldo Montenegro. Ficamos todos muito felizes com a mensagem

dele que esta reproduzida no Anexo 10.

Comentérios sobre o sétimo encontro:

Foi muito interessante o trabalho. O objetivo parece ter sido alcangado, uma
vez que pelos comentarios houve indicios de que eles conseguiram perceber que
podem ser felizes a partir de pequenas coisas. O entendimento das metaforas
utilizadas no livro foram vibrantes, permitindo uma discussdo muito pertinente e
valida. Foi muito bom, proveitoso e ao mesmo tempo muito divertido. Eles estado se
soltando e falando muito mesmo, o que confirma a idéia de que se tiverem

oportunidades de participagdo, as pessoas podem revelar grandes idéias.

8° ENCONTRO - TEMA: DIREITO AO TRABALHO

Nesse encontro, a Marta chegou atrasada.

Escolhi para assistirmos um documentario da TV Escola "Vida adulta e
cidadania”, com o objetivo de desencadear a discussao sobre questdes relativas ao
direito ao trabalho. O documentario fala sobre o trabalho, abordando mais aspectos
sobre a deficiéncia intelectual. Mas, esse enfoque mais especifico nao foi
impedimento para desencadear uma discussdo muito interessante sobre o trabalho e
para impulsionar o estudo do artigo da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos

referente ao Direito ao Trabalho:

Artigo XXIII:
1. Todo homem tem direito ao trabalho, a livre escolha de emprego, a

condicdes justas e favoraveis de trabalho e a protecdo contra o
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desemprego.

2. Todo homem, sem qualquer distincdo, tem direito a igual remuneracdo
por igual trabalho.

3. Todo homem que trabalha tem direito a uma remuneragdo justa e
satisfatéria, que lhe assegure, assim como a sua familia, uma existéncia
compativel com a dignidade humana, e a que se acrescentardo, se

necessario, outros meios de protecado social.

Vista a primeira parte do documentario, interrompemos e iniciamos a discussao

com a pergunta:

PARA VOCES, O QUE REPRESENTA O TRABALHO?

As respostas foram interessantes e vao descritas a no dialogo abaixo:

Quadro 12 : Dialogo 4.

Antonio: O trabalho € muito importante para que eu possa ajudar em casa. A
gente ndo se sente Util se a gente ndo trabalhar. Espero que a sociedade dé para
nos a oportunidade de trabalhar para conseguir as coisas.

Marina: Gostaria muito de trabalhar, pois acho que é muito importante. Entao
eu gostaria de arrumar um servigo. Mas, nas minhas condi¢des fisicas é muito dificil.

P - Vocés concordam com a Marina? Ela diz que é impossivel. Vocés acham
que é impossivel? (a expressdo muito dificil foi substituida por impossivel na
formulac&o da questéo, apesar de haver entendimento diverso dos significados )

O grupo como um todo respondeu que ndo, que nada € impossivel.

Marina voltou a fazer a colocagdo e perguntou: Eu ndo posso fazer nada
sozinha. Sera que as pessoas vao me ajudar, por exemplo, a beber agua? Sera que

vao ter paciéncia de me dar um copo de agua quando eu tiver sede?

A questao foi respondida remetendo as discussdes para o documentario “O
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lutador”, no qual Dan (personagem do documentario) mora sozinho e consegue
beber agua em um copo com canudo que esta colocado ao seu alcance dentro da
geladeira. Dessa forma, a dependéncia diminui um pouco, ficando restrito o auxilio a
acdes exercidas por outras pessoas com o objetivo de permitir a independéncia.

Continuando a discusséo:

Ana: Eu queria trabalhar para ganhar dinheiro. Aqui na instituicdo eu trabalho e
ganho R$ 1,00 e isso ndo é nada, ndo da para nada, nem para comprar uma bala.
Eu queria trabalhar fora, queria sair daqui e trabalhar. Nunca trabalhei fora. Eu tenho
muita vontade de ir, pois um real ndo da para nada.

A partir dai, discutimos algumas op¢des de emprego — o que eles poderiam
fazer — trabalhar em escritérios, em secretarias, recep¢des de consultérios,
telemarketing. Constatamos que muita coisa pode ser feita, ainda que as pessoas
tenham limitagbes fisicas. Passamos para uma discussdo relativa aos direitos
trabalhistas e ao registro em carteira.

Comentamos os beneficios a que as pessoas com deficiéncia tém direito a
partir da Lei Organica de Assisténcia Social (Beneficio da Prestacdo Continuada),
mas que sao perdidos caso sejam registrados e participem do mercado formal de
trabalho. Coloquei a necessidade de conhecerem esses direitos para poderem se
posicionar sobre qual seria o melhor caminho, a melhor solu¢do. Nenhum deles
sabia como e onde buscar as informagbes necessarias tanto para garantir seus
direitos, nem tinham idéia da existéncia de outros beneficios governamentais.

Conversamos também sobre a necessidade de trabalhar em atividades que
déem prazer, ou seja, fazer coisas que se goste no trabalho. O grupo foi unanime
em afirmar que trabalhar em alguma coisa que n&o se aprecia é muito complicado.

Porém, especialmente a Marina e o Carlos, colocaram que n&o sédo ouvidos em suas
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preferéncias e que na instituicdo estdo na oficina de pintura em tela porque nao
tiveram a oportunidade de buscar outra opcéo.

A Ana colocou a mesma situagao, ou seja, que faz mosaico porque néo teve a
oportunidade de escolher outra coisa para fazer. E muito dificil o entendimento
desse contexto, pois o discurso da instituicdo € um discurso tedrico de atendimento
as preferéncias e encaminhamentos pela capacidade e pelas habilidades. Porém,
nas colocacgoes feitas pelos participantes a propria pessoa e a sua vontade, 0 seu

sonho ficam relegados a um segundo plano no momento das decisdes.

Comentérios sobre o oitavo encontro:

O grupo estava muito animado e ativo. Participaram todos, exceto o André e o
Murilo, que apenas escutaram e deram sinais de concordar com as posi¢gbes do
grupo. O José também tem se mantido alheio, participando muito pouco.

Diante da situacdo da pessoa com deficiéncia, percebe-se que a Marina tem
toda razdo em suas colocagdes. Ajuda-la fazendo com que possa pensar para frente
foi uma atitude que o grupo todo tomou. Mas, até onde as pessoas estdo preparadas
para receber a Marina em um ambiente de trabalho? Alguém que esta
permanentemente amarrada a cadeira, sem qualquer possibilidade de
movimentagdo ou independéncia? Sera que realmente nés ndo estamos ainda no
inicio de um caminho dificil ? Sdo expectativas que, de forma nenhuma, podem ser
ignoradas quando se trata de inclusdo no mercado de trabalho ou em qualquer outro

espaco social.

9° ENCONTRO - TEMA: DOCUMENTARIO “APENAS DIFERENTES”

Como o documentario “Vida adulta e cidadania” ndo abordou o assunto do
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grupo de forma mais direcionada para a deficiéncia fisica, resolvi substituir por outro
programa da TV Escola — “Apenas diferentes” - que trata especificamente da
deficiéncia fisica.

O documentario € muito interessante porque retrata a realidade do deficiente
fisico, sendo inclusive apresentado por uma moga tetraplégica. Conseguiu relatar e
retratar a realidade do dia-a-dia da deficiéncia fisica e sensibilizou bastante o grupo,
que se mostrou interessado durante a projecgéao..

O documentario ocupou praticamente todo o espago do grupo, 0 que nao

permitiu muitos comentarios.

Comentérios sobre o nono encontro:

O encontro e a discussdo desencadeada foram muito bons, principalmente no
que tange as barreiras arquitetbnicas e as barreiras que as pessoas costumam
colocar para dificultar uma participagado da pessoa com deficiéncia na sociedade de
forma plena, como cidada que pode usufruir seus direitos e exercitar seus deveres.

Pudemos discutir o dia-a-dia, as dificuldades, as facilidades, o ir a luta, o
batalhar por direitos.

Foi retomado o fato de que a garantia de condigdes para circulagdo, o direito a
educacéo, ao lazer sao direitos garantidos por lei e ndo favores.

O grupo se colocou intensamente, participando muito e se posicionando frente
ao que foi mostrado pelo documentario — a cadeira de rodas elétrica, as adaptagdes
arquiteténicas, outros equipamentos. Ficou dessa discussdo uma mensagem — que
o importante € ndo desistir. Caso sejam encontradas barreiras, o importante € ir em
frente e buscar as solugdes.

Encerramos o encontro com a leitura do texto “Viva Melhor !” (Anexo 11) que
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foi lido mas nao foi comentado por falta de tempo para a discussao, ficando a

discussao para um proximo encontro.

11° ENCONTRO - TEMA: POSSIBILIDADES DE TRABALHO NA
INSTITUICAO

Para iniciar o encontro, eu trouxe uns cartdes que havia recebido da
Associacdo dos Pintores com os Pés e com a Boca de Sdo Paulo® para mostrar
para eles. Achei que fossem se interessar apenas pelos cartdes, que sao muito
bonitos. Porém, o resultado foi surpreendente.

Imediatamente, surgiu uma proposta de fazer um trabalho semelhante na
instituicado, isto é, usar trabalhos que estavam sendo feitos e que n&o vinham
representando uma atividade muito util na opinido deles (como pintura em tela, por
exemplo, que a Marina e o Carlos colocaram que é uma atividade que apenas
distrai, ndo serve para nada) para fazer cartdes também.

Como a diretora estava na instituicdo, pediram para chama-la e colocaram para
ela a proposta. Imediatamente a idéia foi aceita pela direcdo, a qual esclareceu que
inclusive ja havia feito contatos com uma grafica do Parana para que fizesse esse
trabalho.

O grupo solicitou entdo que isso nao ficasse restrito a um pequeno numero de
pessoas, mas que todos pudessem participar, cada um contribuindo com o seu
trabalho. E surgiram outras idéias, outras opg¢des que poderiam enriquecer o
trabalho — papel de presente, calendarios, cartdes tematicos. Todos ficaram muito

empolgados.

% Organizagdo que divulga e comercializa cartdes e calendarios com obras de artistas com

deficiéncias fisicas, que utilizam a boca e os pés para pintar.
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Aproveitaram a ocasido para solicitar outras coisas para a diregcdo da escola.
Por exemplo: a Marina falou que tem um sonho - pintar na quadra, ao ar livre. A
diretora perguntou porque ela n&o fazia isso ao que ela respondeu ndo saber se
haveria permissdo. Houve surpresa por parte da diretora, que se colocou como
alguém que quer ver os alunos aproveitando todos os espacos da escola.

Como a ocasido foi muito significativa, ficamos a reunido toda discutindo o
trabalho sugerido com a direcdo. Também colocamos para a diretora que estaremos
encaminhando uma mocado de protesto e solicitacdo no que diz respeito aos

passeios.

Comentarios sobre o décimo primeiro encontro:

Adorei a participagao deles, pois sinto que ja estdo mais fortalecidos. Acredito
que o grupo esta percebendo suas possibilidades, que podem se impor um pouco
mais, reivindicando coisas para seu beneficio.

Agiram com maturidade e coragem, o que permitiu perceber a importancia de

um trabalho voltado para a formacgao de cidadados conscientes.

12° ENCONTRO - TEMA: “UM DIA DAQUELES...”

Hoje, eu trouxe o livro “Um dia daqueles...” para trabalhar com eles o direito de
estar mal humorado e desanimado e a necessidade de reagir. E um livro muito
interessante, que fala de forma bem humorada sobre as diferengcas e como apesar
das diferengas devemos ser otimistas e ter um astral bom. Foi muito divertido e
permitiu uma atividade descontraida.

Alguns nao participaram. Entre eles o José, que ficou o tempo todo um pouco

inquieto. No final, resolveu comunicar que teria ensaio da fanfarra e que precisa
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participar. A fanfarra pareceu ser muito importante para ele. Acalmei o José€,
dizendo que eu ja havia conversado com a diretora e ele estaria fazendo o ensaio
nos dias que n&o houvesse coincidéncia de horarios. Parece que ele ndo entendeu
(ou ndo conseguiu entender), pois sua inquietagdao nao diminuiu.

Para encerrar, lemos o texto Sensibilidade (Anexo 12) selecionado para

reflexdo. O texto nado foi discutido mas a mensagem foi deixada para o grupo.

13° ENCONTRO

Ja estamos no final do ano. Infelizmente, alguns contratempos impediram que
fizéssemos um de nossos encontros. A justificativa para o cancelamento foi que os
participantes estariam envolvidos em uma reunido para a organizagdo do Grémio
Estudantil, visando a participagdo dos alunos.

O que pode ser observado, porém, é que a organizagdo do Grémio Estudantil
visou cumprir ordens da Secretaria Municipal de Educacdo, a qual desenvolve um
trabalho baseado numa proposta de gestéo participativa.

Como estavamos no final do ano, propus ao grupo que fizéssemos uma
confraternizagao fora da escola. Como em todos os grupos de amigos que trabalham
juntos, tinhamos muito a comemorar.

A primeira dificuldade surgiu em relagédo a questéo financeira. Apesar de todos
terem idade para decidir, a maioria alegou depender da familia para obter fundos
para ir a um barzinho ou a qualquer outro lugar. Dessa forma, ndo conseguimos
nesse encontro fazer uma lista de quem poderia ir a confraternizacao.

A segunda dificuldade esteve constituida por um aspecto que deveria ser
inexistente (se pensarmos nos discursos politicamente corretos de acessibilidade) -

o transporte até o local. Alguns participantes faziam uso da van adaptada. Segundo
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0 orgao municipal responsavel pelas vans, elas ndo sdo direcionadas para o
transporte para o lazer.

A terceira dificuldade foi escolhermos o local. Ndo pelo transporte, mas sim
porque quase todos ndo conheciam nenhum local com musica ao vivo, no qual as
pessoas se reunem para conversar, dancgar, escutar musica. Se pensarmos que
todos s&o jovens com sonhos e desejos de se relacionar, podemos verificar com
facilidade a crueldade do tratamento que vém recebendo, do tipo de trabalho que
vem sendo desenvolvido com eles e do tipo de educacéo que estdo recebendo — por
que privar as pessoas desses bons momentos? Por que n&o dar a oportunidade de
conviver com a sociedade, conhecer pessoas fora da instituicdo, fazer novos
amigos?

Por fim escolhemos um local muito agradavel, com musica muito boa e no qual
cada um pagaria apenas 0 que consumisse.

Nossa festa ficou marcada para o dia 13 de dezembro e celebrou o

encerramento desses encontros.

FESTA DE ENCERRAMENTO!

Foi uma atividade muito interessante e descontraida, que sera comentada ao
final da descricdo do Grupo Condor 2, porque a confraternizacdo reuniu

participantes dos dois grupos.
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Il - GRUPO CONDOR 2

O grupo comegou com atraso no cronograma e com oito participantes. Esse
atraso foi causado pela dificuldade de reunido e ,estabelecimento de um horario que
atendesse a todas as necessidades, preservando as atividades que s&o indicadas
fundamentais na instituicdo e que estdo marcadas no horario destinado aos
encontros.

Apesar das dificuldades, os encontros foram iniciados, uma vez que o proprio
grupo, observando o desenvolvimento do outro grupo, ja estava cobrando o inicio

dos trabalhos.

1° ENCONTRO - TEMA: APRESENTAQAO

A explanagao sobre o trabalho que seria desenvolvido foi feita, repetindo varias
vezes a proposta, uma vez que a compreensdo do grupo pareceu um pouco
comprometida, especialmente no tocante a situagcdo de que temos direitos que
podem ser usufruidos.

Conversamos sobre o simbolo do grupo, o CONDOR, sendo exibida a figura e
executada a musica, deixando que opinassem se realmente esses dois simbolos
poderiam representar o grupo. Com a aprovacgao, ficou estabelecido que os dois
grupos teriam o mesmo simbolo (figura e musica - Anexos 6 e 7) . Foi colocado para
0 grupo sobre o envio do correio eletrénico ao compositor Osvaldo Montenegro.

Passou-se, entdo, ao assunto selecionado para o dia:

Quem sou eu? Quem somos nos?

12 atividade:

O grupo foi informado sobre a importancia de fazer uma reflexdo sobre os
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direitos e deveres de cada um. Essa reflexdo desencadeou outra atividade cujo

objetivo foi verificar como cada um se sentia, como exterioriza seus desejos, sonhos,

anseios e preferéncias.

Detectou-se a dificuldade de iniciar uma discussdo sem um roteiro para

direciona-la. Para sanar a inibicdo e estabelecer adequadamente o dialogo, foram

colocadas algumas perguntas que estavam programadas caso o grupo encontrasse

dificuldades para iniciar o trabalho :

> DO QUE VOCE MAIS GOSTA?

> DO QUE VOCE NAO GOSTA?

> QUAL E O SEU SONHO?

As respostas obtidas estéo transcritas no Quadro 13.

Quadro 13 : Preferéncias declaradas pelos participantes.

NOME GOSTA NAO GOSTA SONHO
Celso Cantar o hino, N&o poder namorar na escola, Voar como passarinho.
trabalhar na culinaria. brigas, violéncia drogas, fumo.
César Musica, ver TV,nadar Ver criangas abandonadas na Ser musico em barzinhos
rua, violéncia
Silvana Musica, do supletivo, Ver TV Morar com o pai (mora com 0
escola avo)
Julio Jogar bola, sair, andar De viajar Estudar a noite
de moto
Cétia Musica, passear Fazer faxina Casar
Manoel | Culinaria, jogar futebol | Comer bolacha, ter seu aparelho Casar
de som guardado
Carmem Passear, ir ao clube Lavar a louga Trabalhar, lutar pelas coisas,
conhecer um bom rapaz,
casar e ter a sua prépria casa
Paula Trabalhar na culinéria, Tristeza, de violéncia, brigas, Trabalhar fora da escola, sair

lavar a louga, ajudar
guem precisa, gosta da

vida

fofoca

da escola, ir embora e poder

cuidar da propria vida.
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Depois dessa atividade, foi perguntado ao grupo se eles se achavam diferentes
das outras pessoas em alguma coisa. Todos responderam que néo.

Carmem falou que, apesar de ndo se achar diferente e julgar que tem os
mesmos direitos de todo mundo, sua méae insiste em dizer que nao, que ela é
diferente e que nunca vai conseguir nada daquilo que as outras pessoas
conseguem. Revelou que ndo conta seus sonhos e anseios para a mae, pois ela néo
apdia, nao acredita que eles possam se tornar realidade, se concretizar. Realmente,
pareceu bastante "desanimada" em relacdo a atitude da mae, mas muito
determinada a conseguir aquilo que deseja. Foi a unica do grupo a se manifestar
mais intensamente quanto ao assunto.

Depois disso, passamos para uma atividade com o livro “Os Camelos e o
dromedario”, enfocando a necessidade da aceitagdo das diferengas e das vantagens
que a diversidade traz na convivéncia.

Busquei fazer com que todos participassem ativamente, dando opinides e
discutindo as idéias expostas pela historia. As participagdes mais ativas foram da
Paula, do César e da Carmem. Colocaram a necessidade de aceitacdo dos defeitos
que todos tém e das caracteristicas de cada um e a admiragao pelas qualidades.

A partir dessa discusséao foi elaborada por mim uma questdo para subsidiar a

proxima reunido:

TODO MUNDO TEM QUALIDADES E DEFEITOS.
E VOCE: QUAIS SAO AS SUAS QUALIDADES E QUAIS SAO OS SEUS

DEFEITOS?

Comentarios sobre o primeiro encontro:

A atividade desenvolvida permitiu perceber que o grupo estava constituido por
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participantes que precisam amadurecer, sendo esse um objetivo que pode ser
apontado no trabalho. Apresentaram comportamentos muito imaturos e se portaram
como se o mundo e as coisas dele ndo ultrapassassem os muros da escola. Os
indicios levaram a pensar que talvez a propria escola especial reforce essa posicao,
nao permitindo que saiam e vejam outras coisas, outros ambientes, outras pessoas.
Nao me refiro a "passeios escolares tipicos", mas oportunidades de participar em
atividades que ultrapassem os limites da instituigdo. Conhecer locais de trabalho,
funcionamento, bibliotecas, outras escolas...enfim, proporcionar uma ampliacdo dos
horizontes para que as pessoas possam ter opgao de escolha quanto ao rumo que

pretendem dar a vida.

2° ENCONTRO - TEMA: QUALIDADES E DEFEITOS

Nesse encontro, contamos com a presenga do Joaquim. Os integrantes do
grupo que vieram no primeiro encontro voltaram com entusiasmo, prontos para
participar.

No encontro anterior haviam sido definidas algumas questdes para serem
respondidas sobre qualidades e defeitos de cada um. As respostas estdo descritas

no Quadro 14.
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Quadro 14 : Qualidades e defeitos.

NOME QUALIDADES DEFEITOS
Paula Solidaria com as pessoas | Fala muito alto e todos reclamam
Carmem Tem muitos amigos e é |E muito brava, muito nervosa,
passeadeira especialmente quando mexem em suas
coisas sem permissao
Joaquim Gosta de fazer amigos | E muito nervoso, fica muito bravo quando
as pessoas mexem nas coisas dele ou se
intrometem na sua vida
Julio Gosta muito de E preguicoso e n&o gosta de tomar banho
conversar com as
pessoas
Catia Ter muitos amigos E um pouco nervosa
Silvana Tem muitos amigos E muito teimosa. A teimosia é o seu defeito.
Celso A simpatia é a sua N&o gostar de ficar sozinho
qualidade
César E um cara muito legal ! | E um pouquinho nervoso demais
Manoel Gostar de novelas Ser palmeirense

A atividade foi muito interessante, principalmente quando se percebe a

dificuldade que tiveram em identificar os seus defeitos. Alias, acredito que se n&o

houvesse muita insisténcia, todos teriam se declarado perfeitos!

A partir dessa constatacédo e da idéia de que eles, como outras pessoas, tém

qualidades e defeitos, foi colocada uma questdo para alavancar a discussao:

TODAS AS PESSOAS, COM QUALIDADES E DEFEITOS, E APESAR DESSAS

QUALIDADES E DEFEITOS, TEM UM DIREITO — O DE ESCOLHER O QUE VAO

OU NAO FAZER, O QUE QUEREM OU NAO FAZER. VOCES ACHAM QUE ISSO

E VERDADEIRO? TODO MUNDO TEM O DIREITO DE ESCOLHA?

As respostas estdo descritas no Quadro 15.
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Quadro 15 : Opinido sobre o direito de escolha.

Paula As pessoas podem escolher quando elas tém
dinheiro. Pobre ndo pode escolher nada porque
nao tem dinheiro.
Carmem As pessoas podem escolher o que querem, mas nao tudo. Tém
coisas que ndo da para escolher, que fazem sem ter escolha.
Joaquim Tem gente que pode escolher, tem gente que ndo pode; depende
(sem qualquer outra explicagao)

Julio As pessoas podem escolher o que querem porgue “sao bonitas”
Catia As pessoas podem escolher, desde que saibam fazer a coisa
certa. Se ndo souberem, ai ndo podem néo.

Silvana As pessoas podem escolher, mas ndo sabe explicar porque e
guando.

Celso Se as pessoas tém dinheiro, elas podem escolher qualquer coisa.

César Todos podem escolher porque todos séo iguais

Manoel As pessoas podem escolher se tiverem dinheiro

A partir das respostas obtidas, formulou-se uma nova pergunta sobre avaliagao

e observacgao de caracteristicas pessoais:

VOCE ACHA QUE VOCE E CAPAZ DE FAZER ESCOLHAS?

Paula afirmou: Sou capaz sim. Escolho aquilo que eu quero e aquilo que eu

nao quero. Gostaria de poder escolher mais ainda. Deu como exemplo o fato de ser

uma dona de casa e decidir coisas — 0 que vai fazer de comida, quando vai limpar a

casa, 0 que vai colocar para enfeitar a casa, entre outras coisas. Definiu-se como

uma pessoa quase autdbnoma, ressaltando apenas que na instituicdo ndo tem o

direito de escolher nada, s6 pode fazer o que os técnicos e a diregdo permitem.

A partir dessa primeira resposta, foi estabelecido o seguinte dialogo:
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Quadro 16 : Dialogo 5.

Carmem: Eu sei e posso escolher. Por exemplo: quero escolher o que é melhor
para mim, apesar da minha mé&e achar que ndo. Por exemplo: eu ndo quero
trabalhar na feira® pois eu ndo gosto. Gostaria de poder fazer outra coisa, de
escolher. Mas minha mée néo deixa.

Joaquim: Sei e posso escolher®’.

Julio: Eu ndo escolho nada, outras pessoas escolhem para mim.

P - Quem sao essas pessoas?

Julio: Minha mée, minha professora.

Cétia: Eu posso escolher, eu sei escolher. Mas as vezes eu tenho que fazer o
que os outros mandam.*®

Silvana: Sou capaz de escolher.

Celso: Sou capaz de escolher.

César: Pela experiéncia que eu tenho, sei que sou capaz de escolher o que eu
quero e o que eu nao quero.®

Manoel: Eu sou capaz de escolher.

Encerrada a manifestagdo de cada um, fizemos a leitura do texto “Milho de
Pipoca” (Anexo 8) para um exercicio de reflex&o.
Apos a leitura, comentamos sobre a necessidade de estar sempre mudando,

nao deixando que as coisas permanegam sempre iguais, finalizando a discusséo

% A familia de Marcia tem uma barraca de pastéis na feira e ela vai trabalhar na barraca

3 Colocou que pode e sabe escolher sem tecer qualquer comentario, ainda que incentivado

3 Catia e Julio sdo namorados. Os dois namoram e alimentam expectativas e sonhos como qualquer
jovem

39

Realmente, César revelou ser uma pessoa bem consciente, com muito discernimento e

entendimento das coisas.
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estabelecida no inicio do encontro.

Comentarios sobre o segundo encontro:

Parece que os participantes entenderam o texto e a mensagem passada. Os
comentarios, porém, foram poucos e somente quando muito estimulados.

Pareceu ser muito dificil para alguns deles pensarem em si mesmos. O
Joaquim, por exemplo, tdo “cheio de si”, gala, demonstrou ndo ter muita seguranga
sobre a sua identidade. Passou a impressdo de uma pessoa que quer se afirmar
como alguém que pode, que faz, que determina o rumo de suas escolhas, mas de
uma forma muito insegura.

E interessante notar que a escolha das acdes, para muitos, fica no plano
material. Portanto, se ndo tém dinheiro, as pessoas ndo podem fazer escolhas.
Alguns colocaram uma outra perspectiva - a questédo de escolhas pelo discernimento
de certo e errado ou da garantia de direitos.

Acredito que esse tipo de raciocinio se deva a uma educacéo feita de forma a
eliminar a necessidade de raciocinio mais elaborado. Por ndo se acreditar no
potencial de discernimento, de escolha e de busca da satisfacdo dos préprios
desejos, pratica-se uma educagdo pratica. E muito complicado isso, pois n&o
consegui perceber nas expectativas dos participantes a perspectiva para o amanha.
As participagdes levaram a presumir que para o grupo o hoje € o importante.

E importante lembrar que todos eles estiveram a maior parte de sua vida em
suas familias e nas instituicdes especializadas. Portanto, talvez deva ser repensada
a educagdo para a autonomia nesses espagos, uma vez que o aluno nao esteja
tendo a oportunidade de se conhecer e de realizar escolhas, de formular questdes,

construir, questionar, acertar e errar.
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3° ENCONTRO - TEMA: COISAS QUE DEIXAM A GENTE FELIZ

Na reunido anterior, contamos com a presencga do Joaquim. Nesse encontro,
ele ndo compareceu e foi embora para casa sem avisar a escola. A diretora estava
muito brava com essa iniciativa dele e alardeou que avisaria a policia sobre essa
atitude. E engragado...o aluno ir embora da escola, na instituicdo especializada,
transforma-se em caso de policia. Por que sera? O Joaquim n&o pareceu uma
pessoa que precisasse ser tutelada e protegida. Pelo contrario, pareceu ser alguém
muito independente.

A partir desse encontro, entraram para o grupo dois novos participantes: o
Jorge e o Daniel. Vieram pedir se podiam participar, pois escutaram falar do grupo e
acharam que seria interessante. O grupo concordou e eles foram incluidos!

Com base no que foi observado nos dois primeiros encontros e na conducao
das discussdes, a atividade desse encontro foi direcionada pelo livro “Duas duzias
de coisinhas a toa que deixam a gente feliz* de Otavio Roth . A atividade foi pensada
com o objetivo de permitir e facilitar a participagcdo de cada elemento do grupo.
Foram expostas as transparéncias do livro, possibilitando comentarios sobre cada
item.

Na “coisinha” relativa as estrelinhas brilhando no céu, o Daniel fez um
comentario que eu julguei bem interessante pela forma como foi colocada. Ele disse
que fica horas e horas na quadra olhando para o céu.

P — E por que vocé fica horas e horas?

Daniel: Eu nédo sei, solta a imaginag&do, vocé viaja de tdo bonito. Viaja para
outro mundo.

Continuando a discusséao, a coisinha de alguém sempre por perto permitiu que

se colocassem sobre dividir as coisas com um amigo, coisas boas e ftristes,
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abordando a solidariedade.

Ao final, observou-se que o importante é ser feliz, que cada um gosta de uma
coisa. Indicando coisas que gostavam e que podia fazé-los felizes, passaram para o
assunto musica, indicando que “curtir uma musica” pode ser uma forma de ser feliz.

O Daniel indicou sua preferéncia musical para ser feliz — musica do conjunto de
rock Sepultura; o César indicou sua preferéncia — jazz e musica popular; o Manoel
disse preferir musica sertaneja; a Silvana, a Carmem, o Julio e a Paula gostam de
todos os géneros; Celso, de sertanejo; Jorge disse que gosta de musica roméntica
(e o grupo fez uma observagao jocosa). O Daniel voltou a insistir no “rock pesado”

como alguma coisa que o deixa feliz.

Comentérios sobre o terceiro encontro:

A discussdo sobre as “coisinhas” apontadas pelo texto foi feita e todos
participaram com incentivo. Alguns se manifestaram com relativa facilidade, mas
outros tiveram muita dificuldade.

As colocagbes pareceram infantilizadas, reafirmando o que ja tinha sido
observado: falta incentivo e estimulo para uma participagdo mais adulta. Todas as
vezes que a participagado mais elaborada é solicitada, o grupo se retrai.

Algumas coisinhas pareceram incentivar mais, como a qualquer grupo de
adolescentes: comida, beijinho de namorado. Fizeram alusbes ao casal de

namorados do grupo (Julio e Catia), rindo muito e conseguindo ironizar.

4° ENCONTRO - TEMA: IDENTIDADE
Nesse dia, teriamos reunido do grupo mas a escola estava muito confusa por

causa do Dia da Familia na Escola. Além disso, os pais e maes que foram ao
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encontro levaram os filhos embora ao meio-dia e com isso ficou reduzido o numero
de participantes.

Aproveitamos para fazer o quadro sobre o levantamento da documentagao do
grupo, numa conversa rapida e informal com cada participante que permaneceu. O

Quadro 17 contendo tais informagdes, foi completado posteriormente.

Quadro 17 : Porte de documentagéo.

NOME RG CIC CARTEIRA DE | TiTULO DE
TRABALHO ELEITOR

PAULA X

CARMEM X X X X

SILVANA X

CATIA X

JULIO X

CELSO X

MANOEL X X X X

DANIEL X X X

CESAR X X X

JOAQUIM X

JORGE X X X

TOTAL 11 5 4 3

Comentarios sobre o quarto encontro:

Pelo levantamento da documentacdo, pode-se observar que a maioria dos
participantes nao foi informada sobre a importancia, as possibilidades e a
necessidade de participacdo social mais ampliada. Caso contrario, a relagdo de
documentos seria completa para todos.

Talvez seja adequado pensar uma forma de, dentro da educagé&o profissional

basica praticada na instituicdo, fornecer esclarecimentos sobre a necessidade e a
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importancia da identificagdo completa para uma expansdo além das chamadas
“oficinas abrigadas”. Também pareceu muito importante um trabalho que esclarega o
que constitui cada documento - para que serve, a importancia, onde buscar.

A instituicdo trabalha com varias oficinas, nas quais sdo executados trabalhos
artesanais. Talvez devido a isso, ndo tenha ainda existido de forma mais consistente
a necessidade de verificagdo da documentagdo necessaria para a inclusao no

mercado de trabalho local.

52 ENCONTRO - TEMA: RELACIONAMENTO INTERPESSOAL
Para o encontro de hoje resolvi que trabalhariamos questdes relativas ao
relacionamento interpessoal. Isso porque nos encontros anteriores pode ser
observado que o grupo vivia em atrito — pequenas provocagdes e indignagdes, né&o
existindo uma atitude mais amadurecida de respeito pelo outro. Diante de qualquer
brincadeira ja aconteciam reclamacgoes, birras, emburramentos.
O livro que trabalhamos foi “Modos e Maneiras” de Beatriz Monteiro da Cunha.
Enfocamos inicialmente o primeiro capitulo que tratou das “Coisas que eu quero”. A
discussao foi conduzida a partir do exposto pelo livro e as respostas obtidas estao

descritas no Quadro 18.


http://www.pdfpdf.com/0.htm

Quadro 18 : Avaliacao dos participantes sobre como é a sua vida.

135

NOME COMO E A SUA O QUE VOCE FAZ COMO VOCE FAZ
VIDA TODOS OS DIAS

Silvana A vida é boa Limpo a casa e vem | Com alegria
para a escola

Celso Descanso todos os | Com alegria
dias quando chego da
escola

Julio Vida boa Durmo, estudo Com alegria

Carmem Vida é boa, mas | Limpo a casa, venho | Com alegria

poderia ser melhor | para o CEE, vou a

escola

Catia Vida boa Escuto musica, ajudo | Com alegria
minha mae

Manoel Vida é boa Assisto televisdo, | Com alegria
gravo as novelas

Daniel Vida é muito boa Jogo bola na rua, | Com alegria
converso  com  0S
amigos, ouco musica
alta

Jorge Vida boa Escuto musica e ajudo | Com alegria
a minha mae

Paula Vida é boa Venho para a escola, | Com alegria
cuido da casa, ajudo a
minha mae

César Vida é boa Venho trabalhar na | Com alegria

oficina e toco teclado

As respostas do ultimo item (como vocé faz?) foram repetitivas, dando a

impressao de que estavam meramente reproduzindo a resposta dada pelo primeiro
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participante. Pode ser que com estratégias diferenciadas de questionamento tivesse
havido uma variacéo.

Feita essa atividade, passamos as questdes que tratavam sobre a delicadeza
das pessoas. Todos concordaram ser muito importante tratar as pessoas com
delicadeza, respeitando cada um, ndo dando risada nem “fazendo pouco”.

Foram lidos os exemplos elencados pelo livro e todos concordaram, de forma
unanime, que constituem atitudes delicadas que fazem muito bem.

Dando continuidade a proposta do livro, foram colocadas outras questdes
indicadas pelo livro para a discussao. Todos concordaram que as situagdes citadas
no livro sdo muito agradaveis, que fazem bem para as pessoas que recebem e para
as pessoas que praticam.

A partir dessa concordancia, foi colocada a pergunta para o grupo:

SERA QUE TODOS ESTAO FAZENDO ISSO TODOS OS DIAS?

SENDO DELICADOS COM OS COLEGAS?

Todos foram unanimes em responder que sim!

Passamos a outra pergunta do livro.

NAO SERIA BOM SE TODOS FOSSEM ASSIM ? DE MAIS ALGUNS
EXEMPLOS DE ATITUDES QUE DEIXAM VOCE FELIZ, COM AQUELE
CALORZINHO GOSTOSO NO CORAGAO.
AGORA VAMOS PENSAR PELO OUTRO LADO: E VOCE, O QUE VOCE

PODE FAZER PARA DEIXAR AS OUTRAS PESSOAS FELIZES ?

As sugestdes foram muito variadas: ajudar a arrumar a casa, fazer companhia
para alguém que esta sozinho, ouvir musica, respeitar as pessoas mais velhas. A

resposta “ouvir musica” pareceu um pouco descontextualizada, mas mesmo assim
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foi colocada no rol das sugestdes citadas.
Para encerrar o encontro, alguns se manifestaram atendendo a solicitagédo do

livro:

E O QUE MAIS ? VAMOS PENSAR ?

Quadro 19 : O que me deixa feliz.

SITUACAO NOME ME DEIXA FELIZ NAO ME DEIXA FELIZ
EM CASA MANOEL VER NOVELA OS CACHORROS
NA ESCOLA CATIA ESTUDAR FAZER COISAS
ERRADAS
NOS JOGOS DANIEL MARCARGOL | FAZER FALTAS
NAS VISITAS JORGE VER A PESSOA FELIZ | VER APESSOA TRISTE

Mais duas situagdes foram discutidas envolvendo a convivéncia com criangas

e com pessoas idosas.

Quadro 20 : Como conviver com criangas e idosos.

SITUACAO NOME GOSTO NAO GOSTO
COM OS MAIS PAULA FICAR JUNTO COM PERDER UMA
VELHOS ELAS PESSOA IDOSA
COM OS MAIS SILVANA VER AS CRIANCAS | VER ALGUEM SE
NOVOS BRINCANDO MACHUCAR

O encontro foi encerrado com duas mensagens do livro.
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PRIMEIRA MENSAGEM

VOCE VE COMO AS COISAS FUNCIONAM ?
EU DOU UM SORRISO
RECEBO UM SORRISO.
DOU UM ABRACO
RECEBO UM ABRACO.
DOU UM PONTAPE
RECEBO UM PONTAPE.

SEGUNDA MENSAGEM

VAMOS APRENDER COMO VIVER FELIZES E AJUDAR OS OUTROS A SEREM
TAMBEM FELIZES ?

E CLARO QUE NEM TUDO DEPENDE DE NOS! AS VEZES PODEMOS
ESCORREGAR NO CHAO, QUEBRAR UM BRAGO E SENTIR MUITA DOR. OU
ESTAR PRONTINHOS PARA UM PASSEIO LEGAL E, NA ULTIMA HORA UMA

TEMPESTADE ALAGA A CIDADE E TEMOS QUE FICAR EM CASA...

AS VEZES, MESMO COM MUITA AJUDA DA PROFESSORA NAO
CONSEGUIMOS APRENDER UMA LIGAO. E OUTRAS, APESAR DA BOA
VONTADE, JOGAMOS SUPER MAL NO TIME DA ESCOLA...
ACONTECE! A VIDA E ASSIM...”"NUNS DIAS CHOVE, NOUTROS BATE SOL...”
MAS NO QUE DEPENDE DA GENTE, VAMOS TOMAR UMA DECISAO:

EU QUERO SER FELIZ
QUERO SER LEGAL
QUERO GOSTAR DOS OUTROS
E QUERO QUE OS OUTROS GOSTEM DE MIM
QUERO AJUDAR QUANDO PUDER
E SER AJUDADO QUANDO PRECISAR.

Todos se manifestaram de acordo e aprovaram as recomendagdes do livro.
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Comentarios sobre o quinto encontro:

A partir do desenvolvimento do encontro foi possivel pontuar coisas
importantes que poderiam indicar um caminho para as instituicdes especializadas no
que tange ao trabalho com as habilidades sociais para harmonizar as relagdes e
criar condi¢cdes para que essas habilidades sociais sejam aprimoradas. No grupo, os
pequenos conflitos eram frequentes, as brigas podiam ser observadas o tempo todo,
bem como as birras e outras atitudes infantis. E engracado, pois apesar de todos
terem muito claro que esse tipo de atitude ndo é bom, deixa as pessoas
constrangidas e magoadas, faziam uso delas o tempo todo, com pequenas
agressoes

Ao final das discussbes, comuniquei ao grupo que no encontro seguinte
iriamos assistir um filme. O nome do filme ficou “em suspense” para dar aquela

animada!

6° ENCONTRO - TEMA: DUMBO

O Silas, aluno da instituicdo, ouvindo falar que iriamos assistir a um filme nesse
encontro, pediu para participar. A participacao foi consentida!

O filme selecionado por mim para assistirmos foi o0 desenho infantil “Dumbo” de
Walt Disney, o qual trata questdes relativas as diferengas, as quais, vistas sob o
prisma da desvantagem, acarretam inumeros problemas. No final do filme, a
diferenga revela-se como uma vantagem n&o apenas para quem é diferente, mas
uma vantagem estendida a todos que convivem com o diferente.

Porém, foi muito interessante a situacéo criada pelo anuncio do titulo do filme.

Quando o grupo foi informado sobre o nome e o género do filme (desenho

animado) a indignagao foi grande por parte de alguns elementos — Jorge, Daniel e
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César principalmente. As manifestacoes estdao no Quadro 21.

Quadro 21 : ManifestacgOes sobre o filme Dumbo.

Jorge: Vocé trouxe um filme de crianca?
Daniel: O qué? Nés vamos assistir desenho animado? Pra qué? E melhor
assistir um video clipe de rock.

César: Por que nao os filmes do outro grupo (os documentarios)?

Meu primeiro impulso foi suspender e assistir com eles o documentario “O
lutador” repetindo a atividade feita com o Grupo Condor 1. Mas, insisti na minha
proposta e expliquei para eles que o desenho, na realidade, constituia uma
oportunidade para discutirmos a questdo da vantagem e da desvantagem das
diferencas e da igualdade de oportunidades que esta no documento na Declaragéo
Sobre a Equiparacédo de Oportunidades da ONU.

Conversamos um pouco sobre esse documento, mostrando a importancia do
mesmo para as pessoas que tém alguma diferengca e precisam de equipamentos
especiais, adaptagdes arquitetdnicas, oportunidades diferenciadas. Estabeleceu-se
a partir dai uma discussao importante sobre esses aspectos que culminou com a
concordancia sobre o filme.

A Carmem falou que gostaria de assistir o desenho antes de comentar
qualquer coisa, pois tinha certeza que estariamos conversando sobre alguma coisa
boa.

Assistimos ao filme e foi feita uma discussao sobre o mesmo.
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Quadro 22: Discussao sobre o filme Dumbo.

P - O que vocés acharam do filme?

César: Gostei, é interessante esse desenho. Esse desenho eu ja assisti. Assisti
varios desenhos do Walt Disney e eu gostei desse dai.

Paula: Foi gostoso, foi legal! Elefante n&o pode voar!

Manoel: Gostei.

P - Vocé acha que elefante pode voar?

Manoel: N&o!

Celso: Eu ja vi elefante voar de verdade. Acho que foi no cinema, na vida real
igual um passarinho.(apesar do grupo ter questionado a afirmagao de Celso, ele
insistiu que elefante pode voar mesmo, que ele mesmo viu na vida real.)

Daniel: Legal demais, eu assisto direto em casa.

Silvana: Eu achei interessante.

Cétia: Bom. Gostei.

Julio: Bom, muito gozado.

P - O que o elefante do filme tinha de diferente dos outros elefantes?

Celso pensou, mas n&o conseguiu responder.

Daniel: As orelhas! A orelha dele é maior.

Silvana: Eu também acho.(todos acharam a mesma coisa. O comentario foi
unanime.)

P - A orelha dele espantou as pessoas e elas riram. Por qué?

Daniel: Porque elas eram grandes.

P - No comeco do filme, dava para perceber alguma vantagem no fato do
elefante ter as orelhas grandes?

Resposta unanime: N&o. A diferenca era uma desvantagem.
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Daniel: Ninguém sabia se ele ia voar ou ndo. A orelha era desvantagem.

Cétia: Os outros animais cagcoavam dele por causa da orelha.

P - Algum animal do circo enxergou as orelhas grandes como alguma coisa a
mais?

Resposta unanime: Nao.

P - Se ele acreditasse nos outros animais e nao ouvisse o ratinho, ele teria
chegado a ser um grande artista?

Resposta unanime: Nao.

P - Por qué?

Paula: Se ele ndo acreditasse no que o outro (o ratinho) estava falando, ele
nao ia ser artista nunca.

P - Ele acreditava em qué?

Manoel: Ele acreditava que era diferente.

P - O ratinho serviu para qué?

Varios responderam: Para ele encontrar alguma coisa util, interessante para
fazer com as orelhas.

P - Pensando no fato de que as pessoas sao diferentes umas das outras, cada
um sabe fazer uma coisa, como a gente consegue descobrir o0 que cada um pode
fazer?

Silvana: Tentando fazer, vendo se a gente pode ou néo.

Daniel: Ver o sentido da coisa que a gente esta fazendo. Se alguém chega e
fala: vamos ver como que vocé esta fazendo.

P - Se ninguém falasse que vocé pode fazer uma coisa, vocé teria a idéia de
fazer?

Resposta unanime: Nao.
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P - Entdo, se alguém chegasse e dissesse ‘vocé pode fazer, mas eu néo sei se
sera capaz’, 0 que aconteceria,voceé teria coragem de fazer alguma coisa ?

Julio: Nao.

P - Por qué? Por exemplo, o Julio: se ele resolver tocar, e alguém desanima-lo,
sera que ele vai tentar? Sera que ele ndo vai desistir antes de iniciar a atividade?

Daniel: Eu acho que se a pessoa nao leva na responsabilidade, ela nao toca,
nao vai pra frente.

César: Eu acho que é preconceito. O Julio tem capacidade de tocar qualquer
instrumento.

P - Quem fala que ele ndo pode, o que esta fazendo?

César: Desfazendo da pessoa.

P - Todo mundo pode fazer alguma coisa e pode ser bom naquilo que vai
fazer?

Houve concordéancia geral nas respostas.

P - Quem tem que decidir o que cada um vai fazer?

Paula: A gente mesmo.

P - Sera que a Paula esta certa?

Resposta unanime: Sim.

P - Quando as pessoas nao deixam a gente decidir o que precisa ser feito?

Paula: Lutar para conseguir.

P - E como é que a gente luta? Brigando?

Paula e Daniel: Nao. Mostrando para as pessoas 0 que a gente pode fazer.

P - Adiantava o Dumbo ficar chorando?

Resposta unanime: Nao.

P - O que o ratinho fez?
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César: Incentivou o elefante a buscar alguma coisa que fizesse bem.

P - Ele topou?

Resposta unanime: Sim.

P — (no filme, é utilizada uma pena como apoio para que o elefante possa voar
— a pena magica) E a pena, o que era?

Silvana: A pena ia ajudar ele a voar.

P - Quando ele perdeu a pena, o que aconteceu?

Paula: Ele ouviu o ratinho que falou que ele podia voar.

P - Entdo a pena serviu para qué?

Varios responderam: A pena serviu para ajudar ele a voar, mas ela ndo era
magica.

Daniel: Posso falar uma coisa? Tem um amigo meu que a vezes eu vejo ele
jogar bola na quadra. Ai, um treinador pegou e levou ele para um clube e ele esta
jogando bola até hoje de tanto todo mundo incentivar. Cada um faz o que sabe
fazer. Ele explodiu na rede, esta ganhando dinheiro..

P - A gente tem que procurar entdo pessoas que apoiem ou gque coloquem a
gente pra baixo?

Resposta unanime: Pessoas que apoiem.

P — Por qué?

Julio: Porque sim.

Solicitada a participar, Catia respondeu com muita dificuldade, concordando
que precisamos procurar pessoas que apdiem o que nos queremos fazer.
Encerrada a discussdo, a conclusdo final do grupo foi que, apesar das

diferengcas e das dificuldades, precisamos ir atras do sonho. O importante € nao
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desistir, por mais absurdo que seja o sonho a gente tem que acreditar.

Comentarios sobre 0 sexto encontro:

A reacado dos participantes no tocante ao tipo de filme que foi planejado e
exibido foi muito interessante. Parece ter vindo a tona a idéia da separagao de
“coisas de adulto” e “coisas de crian¢a”, sendo que as “coisas de adulto” parecem
conferir um status diferente.

Apesar da reacéo inicial, a discussido que se estabeleceu foi muito proveitosa,
permitindo uma reflexdo grande sobre as possibilidades que cada um detém e a
responsabilidade sobre a conducdo de seus atos. Além disso, permitiu refletir sobre
0 apoio e o incentivo que todos necessitam para promover sua auto-estima positiva,
permitindo desenvolvimento e o aproveitamento de suas potencialidades e
capacidades . Parece que todos perceberam essa necessidade.

Outro aspecto a destacar foi a minha prépria atitude. Contrariada em minha
escolha e questionada quanto ao instrumento que iria utilizar para desenvolver o
trabalho, atuei como alguém que tem o controle do grupo e que se sente ameacada
na competéncia de coordenacgado. Utilizei nesse momento ndo a chamada escolha
democratica, mas um autoritarismo muito grande que fez com que eu imputasse
para eles a minha vontade.

Quando o grupo manifestou o desejo de assistir o documentario “O Lutador”
nao encontrei muito significado, uma vez que o assunto abordado diz respeito as
pessoas com paralisia cerebral. Imaginei que n&o se interessariam pelo assunto. Foi
uma conclusédo tirada a partir da minha idéia sobre a deficiéncia mental e que nao
justificou a escolha, uma vez que o Grupo Condor 1 assistiu o documentario relativo

ao trabalho das pessoas com deficiéncia mental.
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7° ENCONTRO - TEMA: DIREITOS E DEVERES

Conseguimos nesse encontro iniciar uma discussédo sobre a Declaragao
Universal dos Direitos Humanos (1948), fechando o ciclo sobre a questdo dos
direitos e dos deveres, incluindo as possibilidades de agcao de cada um.

Fizemos uma Oficina, abordando o Artigo 1° da Declaracdo Universal dos
Diretos Humanos: Artigo 1°:Todos os homens nascem livres e iguais em dignidade e
direitos. Sado dotados de razdo e consciéncia e devem agir em relacdo uns aos
outros com espirito de fraternidade.

Iniciamos conversando sobre as diferengas de cada um, de como cada pessoa
detém caracteristicas préprias.

Todos concordaram que somos todos diferentes, que ninguém é igual a
ninguém, nem o0s irmaéos, e que, por isso, todos precisam ser respeitados.
Retomamos as discussdes anteriores sobre o que cada um gosta e comparamos as
respostas. Foi uma discussio interessante.

Depois de discutirmos, montamos um painel sobre a diversidade. Esse painel
foi construido com bonequinhos recortados, que cada um decorou e coloriu como
quis. Foi muito dificil, pois o grupo de uma maneira geral ndo conseguiu sair dos
desenhos estereotipados. Pintaram os bonequinhos e colamos em um painel.

Ficou bonito, mas nao tdo “diverso” quanto previa a minha expectativa.
Finalizamos a oficina com musicas do Toquinho dedicadas aos Direitos da Crianca.

Infelizmente, como o tempo ja estava esgotado, ndo houve a oportunidade de

discutirmos o painel mais detalhadamente.

Comentarios sobre o sétimo encontro:

Parece que todos conseguiram entender o significado do Artigo 1° da
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Declaragao Universal dos Direitos Humanos. Porém, mais uma vez foi reforgada a
idéia de que seja na escola regular ou na escola especializada, a necessidade de
refletir sobre o conteudo da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos é mais do
que urgente e necessaria. Na minha opinido, conhecer os direitos é uma forma de
garantir os deveres que transformam qualquer pessoa em cidad&o participante e
ativo socialmente.

Durante a atividade artistica de montagem do painel, houve muita dificuldade
em sair dos padrbes estereotipados de pintura e desenho. A criatividade pareceu
muito empobrecida, revelando que talvez ndo exista um grande incentivo na
realizacdo de trabalhos com essas formas de linguagem. Durante a execugdo do
trabalho procurei n&o interferir nem incentivar formas de manifestacao, deixando que
cada um produzisse como quisesse. Talvez com incentivo e estratégias diferentes os

resultados possam ser mais criativos.

8° ENCONTRO - TEMA: “ UM DIA DAQUELES...”

Nesse encontro, foi encerrada a discussao sobre direitos e deveres. Depois do
fechamento, foi feito o trabalho com o livro “Um dia daqueles”.

A discusséo foi muito interessante. O grupo conseguiu perceber e avaliar que
cada dia € um dia e que nds temos que respeitar o que cada um deseja, o que cada
um faz, que o direito de escolher € um direito de todos, de cada um. Foi retomada a

pergunta que ja havia sido levantada em encontro anterior:

VOCE ACHA QUE VOCE TEM O DIREITO DE ESCOLHER OU SEMPRE

ALGUEM ESCOLHE POR VOCE?

As respostas confirmaram a idéia inicial do grupo em relagdo ao assunto, ou

seja, acreditam que podem escolher, mas existe sempre alguém por detras de suas
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escolhas - pais, escola, técnicos.

No final do encontro, coloquei em discussdo a festa de confraternizacao
sugerida no Grupo Condor 1. Todos ficaram muito empolgados com a idéia,
concordaram com o local escolhido. Porém, ninguém conseguiu definir se iria ou

nao, excecgao feita ao César e ao Manoel que confirmaram a presenga.

Comentarios sobre o oitavo encontro:

Ja no final do trabalho, com as respostas dadas, percebi que esse grupo tem
muito a discutir e aprender sobre o seu direito de escolher o préprio rumo, escolher o
que gosta de fazer, enfim determinar a sua vida de acordo com os seus desejos e as
suas necessidades.

E muito interessante como, apesar de durante os encontros realizados muitos
terem se manifestado como pessoas que podem escolher (caso da Paula, por
exemplo), eles n&o definiram nada, alegando que devem pedir autorizagdo para os

responsaveis.

FESTA DE ENCERRAMENTO!

Alguns comentérios sobre a festa:

Do Grupo Condor 2, compareceram apenas o César e o Manoel no nosso
encontro de confraternizagdo (como ja havia sido previsto).

Infelizmente, as familias parecem n&o perceber a importancia de uma vida
social, porque nas festas realizadas na instituicdo o grupo sempre esta presente. E
como se uma festa estivesse configurada ndo como uma atividade social, de

confraternizagdo, mas como uma atividade didatica, apenas parte integrante do
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trabalho escolar.

Na realidade, o que pode ser percebido foi a constituicdo de um mundo a parte
— festa separada, baile separado, atividades separadas, numa atitude de
segregacao que priva os participantes do direito de conhecer e usufruir outros
espagos sociais.

Alguns comentarios que foram feitos durante a confraternizagdo mereceriam
destaque. Mas, vou limitar ao comentario feito pelo Eduardo (Grupo Condor 1);

“ Eu nunca tinha ido em um barzinho com musica ao vivo.”

Sem qualquer analise, o comentario da uma idéia da limitacdo sofrida.
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CAPITULO VI

CONCLUSAO

O desenvolvimento do trabalho com os grupos e algumas manifestagées dos
participantes possibilitaram o atendimento ao objetivo de conhecimento
estabelecido, ou seja, analisar a situacdo de formagéo do cidad&o, abrangendo o
conhecimento de seus direitos e do exercicio da auto-advocacia a partir das praticas
de educacéo e de educacao especial, levando-se em consideragdo os documentos
legais que falam sobre uma educacédo de qualidade para todos.

Estruturada e fortalecida como escola especial, a instituicio na qual os
trabalhos foram desenvolvidos mantém um carater médico quando a matricula
somente € permitida apos uma avaliacdo médica dos candidatos, numa preservagao
do carater classificatério, o que permite visualizar o que afirma SKLIAR (1997): Se o
critério para afirmar a singularidade educativa desses sujeitos é o de uma
caracterizacdo excludente a partir da deficiéncia que possuem, entdo ndo se esta
falando de educacgéo, mas de uma intervencao terapéutica (p. 9).

A instituigdo especial na qual os encontros foram realizados permitiu uma
definicho como D’Antino (1998) coloca: As instituicdes, ‘palco’ das experiéncias e
fonte do aprendizado e inquietacdes, apresentam-se, para mim, como caixa de
segredos que guarda em si o siléncio, 0 enigma, 0S mitos, os ritos e gritos de seus
atores(p.13).

Os encontros permitiram afirmar que as pessoas que participaram do trabalho
poderiam estar incluidas no ensino regular na modalidade Educacédo de Jovens e

Adultos, nas escolas profissionalizantes ou sendo beneficiadas com a possibilidade
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de realizar estagios, o que acaba nao acontecendo por determinagdo e comodidade
da familia, por encaminhamentos inadequados feitos a partir da deficiéncia e ndo em
decorréncia apenas das possibilidades do aluno, e pela inoperancia da prépria
instituicdo que nao trabalha com o objetivo de proporcionar sua autonomia social e
cognitiva.

A possibilidade de estagio esta regulamentada pela Portaria do Ministério do
Planejamento n° 8, de 23 de janeiro de 2001, portaria essa que estabelece a revisao,
a atualizacdo e a consolidacdo dos procedimentos operacionais adotados pelas
unidades de recursos humanos no que tange a aceitagdo de estagiarios, o que
permitiria um crescimento ndo s6 da prépria pessoa mas também da institui¢cdo, que
conseguiria rever seus cursos e sua atuagéo, ampliando os horizontes e as opgoes
de atendimento.

Com a politica de atendimento relatada pelos participantes, uma vez admitido
na instituicdo, o “aluno” ndo encontra perspectiva de saida. Assim, a escola especial
tem “porta de entrada” mas, muitas vezes, ndao apresenta “porta de saida”. O aluno
ira permanecer até que ele proprio resolva se afastar, ou até que haja alguma
intercorréncia que o leve a abandonar a instituicio.

Os lagos aluno/instituicdo sdo permanentes e criam um estado de dependéncia
aparentemente inexistente nas escolas comuns. Aqui o aluno pertence a escola, nao
existindo a proposta de prepara-lo para uma vida independente e produtiva.

Essa situagdo, comum a grande maioria das instituicbes, pode remeter a idéia

de Goffman (2003) quando referindo-se as instituicbes relata:

Quase sempre, muitas instituicbes totais parecem funcionar apenas como
depdsitos de internados, mas [...] usualmente se apresentam ao publico
como organizagfes racionais, conscientemente planejadas como maquinas
para atingir determinadas finalidades oficialmente confessadas e

aprovadas.(p.69)
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Ainda que a afirmativa de que o trabalho da instituicdo esta fincado nas bases
da Educacdo Profissional Basica seja sempre reforcada e a exigéncia quanto a
competéncia nas agdes seja justificada pela necessidade do mercado de trabalho, a
escola especial parece ndo ter como objetivo o atendimento de um principio que

define a competéncia profissional:

“Competéncia profissional é uma questdo de aprendizado formal e de
experiéncia. Longe de se restringir ao simples dominio de tarefas e
ocupacOes, envolve conhecimentos, habilidades sociais e intelectuais,
atitudes e comportamentos requisitados em determinadas areas de trabalho
ou setores da economia.”(CADERNOS TEMATICOSH1, p.9)

Buscando outro comentario sobre a instituicdo, vamos encontrar em Gramsci
(MOCHCOVITCH,1992) a caracterizacdo da escola profissionalizante na forma

como ela se apresenta:

Na escola atual,[...]Jverifica-se um  processo de progressiva
degenerescéncia: as escolas do tipo profissional, isto é, preocupadas em
satisfazer interesses praticos imediatos, tomam a frente da escola formativa,
imediatamente desinteressada. O aspecto mais paradoxal em que este novo
tipo de escola aparece e é louvada como democratica, quando na realidade,
ndo sO é destinada a perpetuar as diferengas sociais, como ainda a

cristalizd-las em formas chinesas.(p.55)

Além disso, € facilmente observavel outro aspecto apontado por Gramsci:“A
multiplicagdo de tipos de escola profissional, portanto, tende a eternizar as
diferencas tradicionais.” (MOCHCOVITCH,1992, p.55)

Com essa visao, poder-se-ia imaginar que o ideal seria pensar a instituicao
especializada como escola que poderia complementar a educacdo basica
desenvolvida na rede regular de ensino, buscando dar a sua populagdo condi¢des

de participar, e se tornar parte de um grupo, que pode e deve conduzir a sua propria
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inclusdo social. Na realidade, o que foi observado é que, pelo contrario, a instituicdo
acolhe aqueles que buscam uma instituicdo especializada que trabalhe dentro do
paradigma da segregacgdo, do assistencialismo e da dependéncia, ndo permitindo
uma participacao efetiva.

As constata¢des aqui relatadas advém da fala dos proprios participantes dos
encontros. Em muitos momentos eles se colocaram como dependentes da
instituicdo, com seus destinos e vontades controlados pela equipe dirigente, dentro e
fora da mesma. Isso ficou evidente no planejamento da atividade de encerramento,
a qual foi realizada em local publico e de lazer. Como exemplo, podemos citar o
momento em que foi sugerida a atividade que encerraria o trabalho com os grupos.
A primeira sugestado de local surgida dentro do grupo, foi que a comemoragéao fosse
feita no espago da escola, quando sugeriram um churrasco, um cachorro quente,
cada um traz um pratinho e um refrigerante para a festa, a gente come junto, ouve
masica..., numa pratica comum de organizagdo de festas em locais que nao sao
favoraveis a inclusdo social, deixando transparecer a falta de oportunidades de
participacdo em eventos sociais extra-escolares.

Ficou evidente que na instituicdo n&o existe um plano para apoiar e incentivar a
participacdo social ampla de seus alunos. Até mesmo na questdo relativa ao
mercado de trabalho, seja o encaminhamento provocado pela solicitagao de firmas
que buscam atender a legislagao trabalhista ou n&o, a determinagao e decisao sobre
0s encaminhamentos e os sujeitos que estardo participando sdo agdes que ficam a
cargo da equipe dirigente (direcdo e terapeutas ocupacionais), ndo havendo
qualquer consulta aos interessados.

Também o critério utilizado para decidir sobre os encaminhamentos n&o ficou

claro, uma vez que varios participantes dos grupos que manifestaram o desejo de
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trabalhar no mercado formal foram mantidos na institui¢ao.

A acédo da equipe dirigente pode ser avaliada a luz de um aspecto importante
que diz respeito a necessidade de manutencdo do trabalho, cujo carater
assistencialista e “protecionista” confere aos membros da equipe uma aura de
“bondade”, remetendo ao inicio do Cristianismo, quando todos sdo aceitos como
irmaos e, ainda que tenham limitagbes e deficiéncia importantes, ndo devem ser
menosprezados, mas sim acolhidos com amor. Essa imagem é a que passa a
sociedade — profissionais que poderiam facilmente afirmar o que D’Antino (1998)

revela:

Abeberamo-nos com o doce sabor do reconhecimento social pela causa
que abragamos. A opc¢do profissional pela é&rea da Educagéo
Especial/deficiéncia mental parece sobrepor-se (ou vincular-se) a
representacdo social do profissional bom, dedicado e paciente que trabalha

por amor.(p.59)

A situacao é observavel no convivio diario da equipe com os participantes, que
sdo tratados com infantilidade, sem oportunidades concretas de participagdo, tendo
suas vidas, horarios e atos constantemente vigiados e controlados pela prépria
instituicdo ou por seu espectro nos momentos em que estdo fora do espaco
institucional.

O trabalho com os grupos permitiu o atendimento do objetivo pratico
estabelecido, ou seja, discutir temas com a intengdo de preparar pessoas com
deficiéncia mental e com paralisia cerebral para a defesa de seus direitos e a
conquista do espago social para o exercicio da cidadania, preconizado hoje em
todos os documentos relativos a essa populagéo, mas pouco exercitado na pratica.

A analise no que tange aos participantes deveria ser feita abordando as

diferencas de cada um dos grupos. Porém, apesar de diferentes deficiéncias —
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mental e fisica - o tratamento direcionado a eles pela escola especial € o mesmo, ou
seja, ambos os grupos séo tratados de forma infantil, sem autonomia de escolha e
sem oportunidades de participacado efetiva nas decisdes que dizem respeito ao seu
proprio futuro.

Alias, sobre o grupo de participantes com paralisia cerebral a idéia que a
instituicdo parece preconizar é de incapacidade, reforgando o estigma construido
sobre esse grupo de pessoas cuja limitagao fisica, em um numero significativo de
casos, ndo compromete aspectos cognitivos. E o caso dos participantes do Grupo
Condor 1, pois em nenhum deles pode ser observado o “diagndstico” de deficiéncia
mental encontrado na totalidade dos prontuarios escolares segundo resultado de
avaliacao realizada por profissionais especialistas.

As convicgdes sobre os participantes pareceram pautadas em uma suposta
incapacidade, consequéncia da deficiéncia. Deveriam, antes de fechar conclusées,
rever o que dizem Hallahan e Kauffmann (1994) citado em epigrafe constante do
material Espacgos de Inclusao (2003): Nés ndo devemos deixar que as incapacidades
das pessoas nos impossibilitem de reconhecer suas habilidades. As caracteristicas
mais importantes das criangas e jovens com deficiéncia sdo as suas habilidades.

A participagdo nos encontros foi intensa, entusiasmada e produtiva nos dois
grupos, ainda que diferengas relevantes devam ser consideradas. Porém, ficou
evidente que se fossem criadas oportunidades de participagdo, ambos os grupos
teriam amplas possibilidades de desenvolver uma atuagdo produtiva no campo da
defesa de seus direitos, o que leva a supor que a maneira como O Processo
educacional vem sendo conduzido mostra-se competente para criar e cultivar um
grupo de pessoas dependentes, sem autonomia nas escolhas, infantis e com

escolaridade basica insuficiente para potencializar e favorecer sua inclusdo no
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mercado de trabalho formal atual, ainda que este seja o objetivo declarado pela
instituicao.

Os participantes dos dois grupos frequentam a instituicdo ha muito tempo,
advindos de outras instituicdes especializadas. Poucos tém dominio sobre a leitura e
a escrita, podendo—se afirmar que possuem o que se poderia chamar de
alfabetizacdo funcional”®. Esse fato é limitante de uma participacdo maior no
mercado de trabalho, o qual exige hoje competéncias escolares importantes. Mas,
pelo que pode ser observado, a instituicdo ndo detém grande preocupagéo sobre o
assunto, uma vez que o0s obstaculos para que se efetivassem trabalhos
desenvolvidos pela Educacdo de Jovens e Adultos foram muitos e irrelevantes -
horario, espaco fisico, tipo de monitor que ira atuar entre outros de igual irrelevancia
- frente a importancia do projeto e frente aos beneficios que os participantes podem
ter.

Durante os encontros, ficou claro o posicionamento dos participantes diante da
instituicdo especial que frequentam: existe uma relagdo de dependéncia, ou seja, as
determinagdes em relacao as ordens, horarios, trabalhos sdo pouco questionadas. A
equipe dirigente é onipresente e ainda que nenhum de seus membros tenha
participado dos encontros, incluindo ai o encontro de final de ano, o espectro das
ordens e das determinacdes da dire¢cao e dos técnicos estdo no cotidiano desses
individuos.

O Grupo Condor 1 teve uma participacdo muito interessante, com varias
colocagdes pertinentes, cujo teor ndo era esperado por mim. Inicialmente muito

inibidos, especialmente algumas pessoas, foram aos poucos aumentando a

0" Analfabetismo funcional: terminologia que a Unesco recomendara nos anos 70, e que o Brasil
passou usar somente a partir de 1990, segundo a qual a pessoa apenas sabe ler e escrever, sem
saber fazer uso da leitura e da escrita(SOARES,2006)
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participacdo e percebendo a importancia de estarem colocando sua opinido e seus
posicionamentos frente as questdes propostas.

Ficou evidente que os participantes do Grupo Condor 1 desconheciam direitos
basicos, fundamentais, garantidos a todos os cidad&os. Porém, quando estimulados,
conseguiram se posicionar em discussdes sobre educagdo, adaptagdes
arquiteténicas, direito ao lazer, ao transporte, ao trabalho, seus integrantes tém
consciéncia de suas condigdes fisicas e da visdo que as pessoas detém sobre eles,
bem como a certeza de que muito do preconceito que as pessoas apresentam pode
ser diminuido na medida em que eles puderem participar da sociedade em todos os
seus momentos, de forma n&o segregada, expondo suas qualidades e sua
capacidade.

Percebem a instituicio como espaco importante, porém limitante de varias
atividades, além de constituirem um grupo sem direito a opgao no que se refere a
escolha das atividades que gostariam de realizar.

Alguns depoimentos foram muito importantes e deveriam servir como base
para que a instituicdo pudesse rever sua postura no que tange ao incentivo a
participacdo de todos nas decisbes. Entre esses depoimentos podemos citar
colocagdes sobre a utilidade do trabalho e a remuneragdo, a forma como sao
decididos os encaminhamentos (sem a participagdo do encaminhado) além de um
nao atendimento as solicitagbes dos mesmos, justificado por resultados de
avaliagoes.

Nas atitudes adotadas pelos participantes do Grupo Condor 2 ficou retratada a
representacdo que a equipe de dirigentes e outros profissionais da instituicdo detém
das pessoas com deficiéncia intelectual, ou seja, fazem a classificagdo dos mesmos

como infantis e dispersos, deixando transparecer que ndo existe um trabalho que
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faca com que se percebam como jovens e adultos, ja que precisam de espaco e
incentivo para crescer e amadurecer.

Conseguiram ter uma participagdo muito produtiva nas discussdes sobre temas
importantes tais como direitos fundamentais e participagdo, ainda que no inicio
apresentassem algumas dificuldades. Suas atitudes permitiram concluir que estéo
acostumados a terem seus caminhos decididos por outras pessoas, sejam os pais,
os dirigentes, os professores e demais profissionais da equipe. N&do tém autonomia
nem independéncia. Apesar disso, alguns, fora da instituicdo se locomovem de
forma independente, conseguem participar de outras atividades (esportivas,
musicais, nhamoros, casamento), revelando uma capacidade que a propria instituicdo
ignora no cotidiano.

Quando a discussao se tornou um pouco mais aprofundada, como no caso dos
textos para reflexdo, encontraram dificuldades para participar adequadamente,
dispersando-se com frequéncia. Se a discussdo é mantida em um nivel mais
pessoal, acontece uma facilitacdo na participagdo para alguns dos participantes.
Outros ndo conseguem emitir opinides de forma mais efetiva até mesmo nos
momentos de discussao mais simples. Entretanto, ficou evidente que, se oferecidas
e facilitadas as oportunidades, o desenvolvimento sera positivo, levando a uma
conscientizacao de sua condig¢ao e de suas possibilidades de interferéncia.

O grupo revelou também dificuldades nas habilidades sociais. Durante os
encontros, pequenos conflitos puderam ser observados, pequenas provocagoes,
numa atitude nao esperada levando-se em consideracdo a faixa etaria dos
participantes. Novamente ficou evidenciada a necessidade de um trabalho mais
efetivo nessa area, o que com certeza traria resultados positivos. Socializar para

conviver em grupo € uma fungdo importante da escola e um trabalho nesse sentido
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poderia ser organizado na institui¢ao.

Se o Grupo Condor 1 tem consciéncia de sua condicao fisica e das limitagdes
gue essa condi¢cido acarreta, os participantes do Grupo Condor 2 ndo demonstraram
essa consciéncia durante os encontros. Pelo contrario, parecem desconhecer sua
condicdo e as necessidades criadas por ela.

Em ambos os grupos, com um inicio pouco produtivo, os trabalhos foram
progredindo e se fortalecendo, permitindo a certeza de que, se for concedida a
qualquer pessoa a oportunidade de pensar e refletir sobre fatos relevantes para o
seu dia-a-dia, o desenvolvimento da cidadania.podera ser facilitado, apesar de toda
a heranca de n&o participacédo constante do curriculo de todos eles.

Ao inicio da pesquisa, seguindo o que determina o delineamento de uma
pesquisa-acao, foram estabelecidos objetivos e questionamentos. Fechado o
trabalho com os grupos, foram criadas condi¢gdes para as respostas, bem como para
uma proposta facilitadora do processo de atendimento ao objetivo maior da LDB n°
9394/96.

O objetivo pratico de discutir temas com a intengéo de instrumentalizar pessoas
com deficiéncia sobre a defesa de seus direitos e a conquista do espaco social para
o exercicio da cidadania, preconizado hoje em todos os documentos relativos a essa
populagdo, mas pouco exercitado na pratica foi alcancado. No trabalho com os
grupos, as discussdes estabelecidas foram produtivas, podendo-se afirmar que, com
oportunidades, pessoas com deficiéncia intelectual e pessoas com paralisia cerebral
tém condigdes de participar com seguranga das decisdes que envolvem seus
proprios caminhos.

O objetivo de conhecimento, constituido em analisar a situagdo da educacéo e

da educacdo especial exercitada atualmente, levando-se em consideracido os
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documentos legais que falam sobre uma educacdo de qualidade para todos,
praticada de forma inclusiva igualando oportunidades de participagdo, também teve
sua contemplacdo positiva. Numa analise do processo educacional exercitado na
instituicao e avaliado frente a fala dos participantes, pode-se afirmar que a educacao
praticada n&o corresponde ao minimo previsto para a formagdo de cidadaos
conscientes de seus direitos e deveres. Os participantes do grupo, por meio das
manifestacdes explicitas e através da leitura nas entrelinhas de sua fala, deixam
claro que nado sido considerados como parte do processo de construgdo da escola,
mas sim objetos sobre os quais se exercem agdes que sdo escolhidas e julgadas
adequadas pela equipe dirigente, pelos técnicos da instituicdo e muitas vezes pela
familia dos envolvidos.

Chega-se, entao, as questdes de pesquisa que se buscou responder:

» Sera que a educacgado especial esta cumprindo seu papel na instrumentalizagéo
de seus sujeitos para o exercicio da cidadania, dando a oportunidade de

formacao dessa populagio para o exercicio da auto-advocacia?

» Sera que essa populagao atendida estaria tendo a oportunidade de participacao,
com direito a sugestdes e escolhas pessoais ou simplesmente estariamos

diante de uma agéao assistencialista e ndo participativa?

As respostas obtidas no trabalho permitiram perceber que o papel que a
educacdo especial ainda esta baseado em segregacao e assistencialismo, com a
criacdo de dependéncias e limitagdo da autonomia, ou antes, ndo dar oportunidades
para o desenvolvimento da autonomia. Qualquer movimento que se assemelhe ao
movimento de auto-advocacia esta ausente, uma vez que ndo ha permissao para o

exercicio da participacao e da incluséo.
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Mesmo nas pequenas questdes do cotidiano que envolveram os participantes
percebe-se uma permanéncia resistente da idéia da deficiéncia como estigma
limitante, reforcando o contido em documento do Ministério da Educagao e Desporto

(1997) que aponta algumas idéias que puderam ser observadas:

» As pessoas com deficiéncia ainda sdo identificadas e socialmente
rotuladas;

#» Tende-se a generalizar as suas limitacbes e a minimizar os seus
potenciais;

» A deficiéncia estd sempre tdo presente e enfatica para o seu portador e
para os que o cercam, que justifica 0s seus sucessos e fracassos, 0s

seus atos e realizagdes.(p.19)

Quanto ao programa desenvolvido com os grupos, ainda que tenha sido
necessario em algumas situagdes a interferéncia direta do pesquisador, resultou em
uma participacdo ampla.

Conceder a oportunidade de manifestagcédo, ndo subestimando emocgdes e néo
tentando ver o outro através de nossos proprios valores constituem um primeiro
passo para o favorecimento, assim como desenvolver o conhecimento sobre os
direitos fundamentais do homem através de um programa de reflexdo e
conscientizagao da populacéo de criangas, jovens e adultos deve ser prioridade nas
escolas regulares e especializadas.

Com as acgdes propostas, pretende-se dar a populagdo estudada (jovens e
adultos com paralisia cerebral e deficiéncia intelectual) condi¢ées de discernir entre
acdes construtivas e destrutivas em relagdo a si mesmos e a outras pessoas, numa
construgdo de cidadania solida e abrangente.

O projeto pode envolver diversas comunidades além da especificada, numa
perspectiva de humanizacgao e reflexdo sobre as relagdes interpessoais que hoje se

estabelecem no cotidiano, envolvendo ndo apenas alunos e professores mas toda a
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comunidade, numa ampla agdo gerenciada pelos principios da gestdo democratica e
da participacgao popular.

E importante frisar, porém, que as idéias aqui propostas constituem sugestées
e permitem uma expanséao significativa do trabalho, bastando para isso criatividade e
envolvimento social com o grupo, além do entendimento pleno da necessidade de
conscientizagao para um movimento de revalorizagdo do préprio cidadao.

Porém, se julgamos importante preparar grupos de pessoas com deficiéncia
para exercer o seu papel de auto-advogados, também deve constituir passo
imprescindivel nesse processo a preparagdo dos outros segmentos envolvidos na
mudanga de perspectiva que se delineia na participagdo, especialmente os
segmentos responsaveis por formacdo. E em Morin (2001) que vamos buscar a

confirmacao dessa necessidade quando afirma:

E impressionante que a educacg&o que visa a transmitir conhecimentos seja
cega quanto ao que é o conhecimento humano, seus dispositivos,
enfermidades, dificuldades, tendéncias ao erro e a ilusédo, e ndo se

preocupe em fazer conhecer o que € conhecer.(p.14)

A Declaracdo de Montreal (2004) nao restringe suas recomendagdes as
pessoas com deficiéncia intelectual. Pelo contrario, abrange Estado, agentes sociais
e civis, familiares e Organizagbes Internacionais, o que permite visualizar a
importancia do envolvimento da comunidade como um todo, em todas as suas
instancias nesse processo.

Em se tratando de educagao, um grupo chama a atencgéo pela necessidade de
rever conceitos e praticas: o grupo de professores. Isso ndo significa que apenas os
professores necessitem de informagdes, porém o grupo surge como prioritario.

Algumas questdes sao importantes e levam a reflexdo:
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A partir desse quadro atual, o que aconteceu e continua acontecendo com a
educacdo? O que significa, hoje em dia, ‘educar? Qual é, no mundo
contemporéaneo, a parte que cabe a escola, a educagédo, a cada um de nés?
Quais sdo as diferencas entre os antigos e 0s novos paradigmas
educacionais? (FERREIRA E GUIMARAES, 2003, p.126)

A resposta a cada uma dessas questdes remete a necessidade de fornecer aos
professores as informagdes necessarias que permitam construir um novo processo
educacional.

Como esclarece Carvalho (2004): A resisténcia dos professores e de alguns
pais € por eles explicada em razdo da inseguranca no trabalho educacional escolar
a ser realizado nas classes regulares, com os alunos com deficiéncia.(p.26)

Informar os professores constitui uma estratégia importante para facilitar ndo
apenas a educacgao inclusiva como também o entendimento no que se refere a
participacao efetiva das pessoas com deficiéncia nos processos sociais.

Longe de construir um conhecimento dentro da oposi¢éo entre normalidade e
anormalidade, numa leitura binaria do tipo: ou é isso ou é aquilo, citada por Carvalho
(2004, p.40), o que se deve buscar num trabalho com professores é a resignificagéo
do processo educacional, do individuo e da diversidade.

Ainda que nédo haja a intengédo de enaltecer a deficiéncia, &€ necessario que o
professor apreenda o seu novo papel frente as propostas educacionais inclusivas as
quais, muito longe de segregar em aspectos comuns, deve visar a participagédo

efetiva, concretizada em agdes reais e significativas.

“Negar a deficiéncia (sensorial, mental, fisica, motora mdltipla ou decorrente
de transtorno invasivos do desenvolvimento) de inlmeras pessoas € tao
perverso quanto lhes negar a possibilidade de acesso, ingresso e
permanéncia bem sucedida no processo educacional escolar, recebendo a

educacéo escolar que melhor Ihes permita a remoc¢éo de barreiras para sua
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aprendizagem e participa¢do.”(CARVALHO, 2004, p. 59)

Mittler (2003) também coloca com clareza a necessidade de um trabalho
efetivo com professores: A inclusao implica que todos os professores tém o direito
de esperar e de receber preparacdo apropriada na formacao inicial em educacéo e
desenvolvimento profissional continuo durante sua vida profissional.(p.35)

Sendo assim, um trabalho informativo e de reflexdo atende ndo apenas a
necessidade de formacao continuada do educador mas também a necessidade de
informagbes acerca de um assunto que foi considerado “secreto e misterioso”,
revestindo a participagao de pessoas com deficiéncia na educagéao regular.

Salienta Carvalho (2004):

[...] € equivoco pensar que sou contra a inclusédo porque defendo e luto:

[...] pela formacédo inicial e continuada dos educadores, introduzindo e
desenvolvendo o estudo das caracteristicas cerebrais, mentais, culturais
dos conhecimentos humanos, de seus processos e modalidades, das
disposi¢bes tanto psiquicas quanto culturais que o conduzem ai erro ou a

ilusdo.(p.61)

A educagdo em particular a educagao especial (focalizada neste trabalho)
parece ndo ter ainda tomado consciéncia das modificagdes que o mundo vem
passando. Alternativas de trabalho desatualizadas, metodologias ultrapassadas,
conteudos desvinculados do cotidiano dos alunos estéo transformando a escola em
um espacgo desinteressante e desestimulante para educadores e educandos. Nao
considerar as necessidades da sociedade atual de humanizagao e preparagao para
0 exercicio do trabalho faz com que a escola deixe de ser o locus de formacgao para
ser apenas uma obrigacéo a ser cumprida.

A educacéo especial praticada em algumas instituigbes ainda esta revestida de
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um carater médico —psicologico, o que desloca o foco para a area da reabilitagao.
Essa afirmacao pode ser confirmada quando, ao tomar conhecimento do conteudo
de um folheto da APAE/SP de 1973, pode-se verificar sua atualidade frente a alguns
trabalhos.

O folheto “Os trés ‘R’ para o retardado (repeticdo, relaxagdo e rotina)” ,
traducdo de uma publicacdo da National Association for Retarded Children*, traz
informacdes a pais para que possam lidar com o filho retardado. As informacdes séo

iniciadas com a recomendacéo:

Vocés que sao pais de uma crianca retardada podem assistir a um milagre
diante de seus olhos — o milagre de uma vida mais completa e mais feliz
para seu filho, e isto unicamente a poder de paciéncia, perseveranca e

amor.(p.13)

Essa proposicéo inicial induz ao objetivo da educagédo especial, mantido até
hoje ndo sé para os pais, mas pelos técnicos. Tratar o retardado com carinho
garante uma visdo distante do fator profissionalismo e que vem relatada em

documento do MEC (1997):

Os técnicos, mesmo os especializados, sdo vistos como beneméritos, e as
pessoas que se dedicam como voluntdrias a causa dos portadores de
deficiéncia, as que criam as instituicbes e lutam pela sua manutencéo,

costumam ser exaltadas pelo espirito humanitario.(p.19)

As condutas sugeridas pelo folheto deixam clara a visdo da crianga com
deficiéncia, em especial a crianga com deficiéncia intelectual, como alguém que
precisa ser treinado para adquirir habitos sociais adequados.

Essa conduta € ampliada para as pessoas com deficiéncia fisica, talvez pelo

* Associacdo Nacional para a Crianca Retardada
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fato da familia n&o ter conseguido seguir o primeiro passo sugerido pelo folheto, ou
seja: O primeiro passo a dar para ajudar seu filho é ter a certeza de haver corrigido,
na medida do possivel, todos os seus defeitos fisicos (1973, p.15).

Os depoimentos dos participantes nos grupos e a observagao da instituicdo
nao sugerem a definicdo de educagao especial encontrada em Procotte (sem data),
em publicagdo denominada “O Excepcional’, voltada para os cursos de magistério,
anterior a LDB n° 9394/96, mas vinculada aos principios tecnicistas da Lei n°® 5692

de 1971. A definigédo coloca:

A educacdo especial € a que se ocupa especificamente da crianca
excepcional, complementando e/ou suplementando o programa da escola
regular. Destina-se as duas categorias gerais de excepcionais: deficientes e
superdotados e, ndo difere da educacdo comum prevista para oS
educandos do grupo padrdo, quer nos aspectos filosoficos quer nos seus

objetivos fundamentais.(sem data, p.33)

Se observarmos atenciosamente essa definicdo, vamos encontrar os principios
da educacgdo hoje denominada educagéao inclusiva. Complementar e suplementar a
educacéo regular deveriam constituir agdes que indicassem ser o objetivo e a fungéo
da educacdo especial. Entretanto, o que encontramos na instituicdo foi uma
educacao especial desenvolvida para substituir a educacdo comum, tirando dos
alunos a oportunidade de freqlUentar espacos sociais e educacionais comuns,
permitindo uma convivéncia com outras pessoas, tendo a oportunidade de aprender
e ensinar através dessa convivéncia.

E importante lembrar o que foi colocado pelos participantes do Grupo 1 em
relacdo a esse aspecto: que, com certeza, o desconhecimento sobre a
deficiéncia advém da falta de oportunidades de conviver . Essa oportunidade de

convivéncia é hoje defendida e esta sendo difundida como uma forma de construir


http://www.pdfpdf.com/0.htm

167

uma sociedade mais justa e mais humana. Como consta em Correr(2003):

Atualmente alguns setores da sociedade tém discutido sobre a necessidade
de se construir uma sociedade para todos. Nela, as pessoas com algum tipo
de desvantagem deveriam contar com suportes para que pudessem
participar de forma igualitiria em todas as atividades disponiveis aos

demais cidadaos. (p.18)

Permitir uma convivéncia na qual as necessidades especiais de cada um
estejam atendidas deve constituir a meta da sociedade inclusiva. Dessa forma, em
todos os seus aspectos - educagao, saude, lazer, trabalho - a identificacdo das
necessidades, desejos e condigdes especiais deve ser prioridade para permitir a
implantacdo mais clara dos principios inclusivistas expostos em diversos
documentos. Podemos citar, no que tange a educagéo, a Declaragdo de Salamanca

que informa:

As escolas devem ajustar-se a todas as criancas, independentemente das
suas condig¢®es fisicas, sociais, linguisticas ou outras. Neste conceito devem
incluir-se criangas com deficiéncia ou superdotadas, criancas da rua ou
criancas que trabalham, criancas de populacdes imigradas ou némades,
criancas de minorias linguisticas, étnicas ou culturais e criancas de areas ou

grupos desfavorecidos ou marginais. (UNESCO, 1994)

Segregar em instituicbes especializadas ou ndo, sem que haja a possibilidade
de uma convivéncia social, ndo significa educar ou preparar para a vida. Pelo
contrario, significa manter uma situagado de dependéncia e isolamento, deixando que
outras pessoas (pais, dirigentes, técnicos) cuidem de tragar os caminhos da prépria
pessoa.

Para entender com clareza o acima relatado, € importante esclarecer o

significado de “segregacdo”. Longe de fechar as pessoas atrds dos muros da
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instituicdo, segregar € ndo permitir que o préprio individuo faga suas escolhas e
busque seus caminhos, numa situagcdo de confinamento. Também ¢é importante
salientar que o isolamento sugerido vem ao encontro do que define Escorel (1999),
quando distingue solidao de isolamento dizendo: No isolamento a caracteristica é a
impoténcia, a incapacidade de agir. E uma categoria da esfera politica: ndo posso
agir porque ndo ha ninguém para agir comigo. (p.166)

Buscar uma educagao libertadora e que agregue valores pessoais e humanos
deve constituir a meta da educacao e da educagao especial.

Para iniciar, seria adequado pensar em uma educacao dentro dos padrbes de
uma gestao participativa, a educagao cooperativista o que permitiria uma agéo na
qual pais, professores, funcionarios e alunos se tornassem parceiros de todo o
processo. A idéia de parcerias € fundamental quando se pretende esse tipo de

relacdo educacional. Além disso, é importante lembrar o que diz Nunes (2003):

Cooperar significa agir com, na direcdo de uma realidade que seja boa para
todos, capaz de produzir e constituir lagos institucionais afetivos e sociais no
grupo ou nos sujeitos que empreendem uma acao material e politica
cooperada. Educar para a cooperacdo supde pensar a construgdo de um
homem sobre as bandeiras da igualdade, da fraternidade e da

potencialidade emancipatdria de todos os homens e cidad&os. (p.62)

Discutir, cooperar, construir um espaco coletivo € idéia que vem implicita nas
discussbes efetivadas com os usuarios. Assim, os problemas poderiam ser
discutidos por toda a comunidade escolar, o que permitiia superar problemas e
caminhar na evolugao da instituicdo com muito mais clareza e muito mais firmeza
nos conceitos aplicados. Seria possivel pensar e praticar a substituicdo “da
administracdo centralizadora e patrulhadora por uma administracdo democrética,

colegiada e participante”. (NUNES, 2003, p. 57).
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Rever a educagao e acrescer ao se carater informativo uma fungao formativa
deve ser objetivo do trabalho de todo educador desenvolvido a favor de todos os
educandos, sejam eles criangas, jovens ou adultos, pessoas com deficiéncia ou nao.

Além de tudo isso, uma educacdo para o Século XXI| voltada para a
humanizacdo deve levar em consideracao aspectos importantes sobre cidadania,
participacao, direitos e deveres. Como afirma Glat (1989, p.15) “O homem é por
principio um ser social. A imagem que ele vé de si é a que |Ihe é refletida pelos
espelhos-homens que o cercam”. Dessa forma, ha a necessidade de buscar uma
educacdo que permita a propria pessoa com deficiéncia refletir uma imagem positiva
para os outros, que assim poderao vé-la ndo como alguém estigmatizado, mas como
um individuo atuante e participante de todo processo social no qual esta inserido.
Permitir que as pessoas falem, reivindiquem, participem produtivamente requer
acdes de conscientizacdo de ambas as partes. A educacdo e aos educadores cabe
essa importante tarefa, com uma responsabilidade exposta em Perrenoud (2005)
quando afirma que “a escola somos nos” (p.10).

E €& ainda em Perrenoud (2005) que vamos encontrar a posigdo da escola

frente a essa necessidade de formacéo:

Se pretendemos que a escola trabalhe para desenvolver a cidadania, se
acreditamos que isso ndo é tdo 6bvio nem tdo simples, temos de pensar nas
consequéncias. Isso ndo se fara sem abrir mdo de algumas coisas, sem
reorganizar as prioridades e sem levar em conta o conjunto de alavancas
disponiveis: os programas, a relacdo com o saber, as relagdes pedagogicas,
a avaliacdo, a participacdo dos alunos, o papel das familias na escola, o
grau de organizagdo da escola como uma comunidade democratica e

solidaria. (p.11)

Transformar a escola para que ela cumpra o seu real papel - formadora de

cidadados participantes, criticos, cujo embasamento intelectual permita esse
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engajamento consciente deve constituir objetivo de educadores, seja qual for o
publico alvo das acdes educativas.

Novamente em Perrenoud vamos encontrar uma reflexdo importante sobre as
contradicbes entre teoria e pratica, contradigdes que podem ser vistas tanto nas

acdes da educagao regular quanto nas agdes da chamada educacéo especial:

Assim como a sociedade, a escola diz uma coisa e faz outra. Ela diz que
deseja dar a todos uma formacéo de alto nivel, mas nao busca os meios
pedagdgicos para isso. Ela diz que deseja desenvolver a razdo, mas vai
acumulando as aprendizagens que preparam para estudos longos,. Ela diz

gue deseja educar, mas passa o tempo todo a instruir. (p.12)

Pensando na educacido direcionada a pessoas com deficiéncia, pode-se
constatar que até mesmo o aspecto referente a instrugéo fica prejudicado, uma vez
que muitos nao acreditam no potencial dessa populacdo e reduzem os
conhecimentos a um minimo inaceitavel. Isso significa dizer que, distante do objetivo
da instrugdo e inoperante o objetivo da formacdo, a educagdo de pessoas com
deficiéncia precisa ser revista com urgéncia no inicio do novo século.

Carvalho (2004), que enumera as fungdes da escola inclusiva apontando entre
outras operacionalizar os quatro pilares estabelecidos pela UNESCO para a
educacéo deste milénio: aprender a aprender, aprender a fazer, aprender a viver
junto e aprender a ser, tendo em conta que o verbo € aprender (p.115), pode servir
de indicativo para as ag¢des a serem planejadas e desenvolvidas.

Encerrado o trabalho e considerando a dindmica que permeia as praticas

educacionais, busco em Rubem Alves (1999) a afirmativa:

Fico logo arrepiado quando ougo alguém afirmar:’Estou convencido
que...’'Digo logo para mim mesmo: 'Cuidado! L4 vai um inquisidor em
potencial!’” Convicgdes sédo entidades mais perigosas que os demoénios. E o

problema é que nao ha exorcismo capaz de expulsa-las da cabeg¢a onde se
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alojaram, pela simples razdo de que elas se apresentam como dadivas dos
deuses. Os recém-convertidos estdo sempre convictos de que, finalmente,

contemplaram a verdade. (p.105)

Este trabalho ndo pretendeu ser “convicgdo”. E apenas um passo para uma
discussdo que esta estabelecida nas areas da educacdo regular e da educagéo
especial. Rever valores, técnicas, métodos faz parte do cotidiano de um educador
consciente e, ai sim, convicto de seu papel na formagdo de criangas, jovens e
adultos.

Na area da educacgao regular, a predominancia do conteudismo, o incentivo a
competicdo, o excessivo apelo as fontes eletrénicas parece que tém incentivado
uma geracdo muitas vezes distante de valores humanitarios e de aspectos
relacionados a solidariedade.

Na area da educagao especial, os radicalismos levam a atitudes exacerbadas,
discussbes acaloradas entre técnicos, pesquisadores e pais (inquisidores?).
Discussdes que excluem a parte mais interessada, a parte que poderia dizer a todos
0 que realmente é valido, como e quando: as pessoas com deficiéncia.

E, recorrendo novamente a Rubem Alves (1999):

As inquisicdes se fazem com pessoas convictas. O Inquisidor ndo esta
interessado em ouvir as razdes daquele que esta sendo inquirido. Interessa-
Ihe uma coisa apenas ‘ As idéias dessa pessoa séo iguais ou diferentes das
minhas? * Se forem iguais, esta absolvido. Se forem diferentes, vai para a

fogueira. (p.106)

Assim, pode-se detectar uma luta de poderes de convencimento que turva uma
visdo mais clara e lucida da situacao.
No que tange a instituicdo e seus membros dirigentes, encontramos Morin

(2001) quando diz dos erros intelectuais:
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Nossos sistemas de idéias estdo ndo apenas sujeitos ao erro, mas também
protegem os erros e ilusdes neles inscritos. Esta na légica organizadora de
qualquer sistema de idéias resistir a informacao que ndo lha convém ou que
ndo pode assimilar. As teorias resistem a agressdo das teorias inimigas ou
dos argumentos contrarios. Ainda que as teorias cientificas sejam as Unicas
a aceitar a possibilidade de serem refutadas, tendem a manifestar esta
resisténcia. Quanto as doutrinas, que sdo teorias fechadas sobre elas
mesmas e absolutamente convencidas de sua verdade, sdo invulneraveis a

qualquer critica que denuncie seus erros.(p.22)

Dessa forma, a instituicao se fecha para revisbes de seus principios, ainda que
seja possivel apontar os erros.

Outro grupo de erros apontado por Morin (2001) permite visualizar a instituicdo
em sua postura - sdo os erros da razao, quando ela parece estar envolvida nao por
uma racionalidade construtiva, a qual permite a reorganizagdo, a revisdao e as
mudangas, mas parece envolta em uma racionalidade que se converte em

racionalizagao, a qual é definida pelo autor:

A racionalizacéo se cré racional porque constitui um sistema I6gico perfeito,
fundamentado na deducg&o ou na inducdo, mas fundamenta-se em bases
mutiladas ou falsas e nega-se a contestacdo de argumentos e a verificagao
empirica.[...] A racionalizagdo nutre-se das mesmas fontes que a
racionalidade, mas constitui uma das fontes mais poderosas de erros e
ilusbes. [...] A verdadeira racionalidade, aberta por natureza, dialoga com o
real que Ihe resiste. Opera o ir e vir incessante entre a instancia l6gica e a
instancia empirica; é o fruto do debate argumentado das idéias, e ndo a
propriedade de um sistema de idéias [...] E ndo so critica, mas autocritica.
Reconhece-se a verdadeira racionalidade pela capacidade de identificar

suas insuficiéncias. (p.23)

Porém, acreditando na forga dos movimentos sociais de pessoas com
deficiéncia, buscamos o aperfeicoamento das relagdes até chegarmos ao relatado

por Mittler (2003), quando se refere aos movimentos reivindicatorios, incluindo ai o
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movimento de auto-advocacia: O movimento de pessoas portadoras de deficiéncia
alterou o rumo que estava tornando-se um debate cansativo sobre as vantagens e
desvantagens relativas do sistema regular de ensino e das escolas especiais(p.30).
Desde 06 de outubro de 2004, com a Declaragcdo de Montreal sobre a
deficiéncia intelectual, esta preconizada uma alteracdo no relacionamento com o
grupo de pessoas que ora esta renomeado. Porém, muito além da nomenclatura, ha
que se trabalhar para que as pessoas acatem e coloquem em pratica aquilo que a
Declaragao de Montreal proclama. Ressaltando a exclusdo desse grupo, ressaltando
a falta de liberdade e de controle das préprias necessidades, proclama a inclusdo do
grupo na area dos Direitos Humanos, buscando garantir seus direitos e deveres e
sua dignidade. Valorizar os movimentos sociais, permitindo a participagédo efetiva
das pessoas com deficiéncia intelectual e paralisia cerebral, levando a uma
discussdo ampla sobre objetivos que resultem em agdes concretas deve constituir a
meta de todos os envolvidos na area da educagéao regular e da educacgéo especial.
Porém, ao concluir este trabalho e diante do muito que ainda temos que
caminhar, optei encerrar com a mesma frase que fechou a minha dissertacido de

mestrado por julga-la atual e verdadeira:

“N&o importa perguntarmos se as pessoas estdo habilitadas para
expressar-se; cabe, sim, perguntar a nés mesmos: estamos preparados

para ouvi-las ?” (PROFESSOR DYBWAD IN:WILLIAMS &
SHOULTZ,1984:p.65)
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ANEXO 1

Normas sobre a Equiparacao de Oportunidades para Pessoas com
Deficiéncia - ONU/1994

Norma 18. Organizacdes de pessoas com deficiéncia

Os Paises-Membros devem reconhecer o direito de as organizagdes de pessoas com
deficiéncia representarem essas pessoas nos niveis nacional, estadual e municipal. Os
Paises-Membros devem também reconhecer o papel consultivo das organizagdes de
pessoas com deficiéncia na tomada

de decisdes sobre assuntos de deficiéncia.

1. Os Paises-Membros devem estimular e apoiar economicamente e de outras
maneiras a formagéo e o fortalecimento de organizagdes de pessoas com deficiéncia,
membros de sua familia e/ou defensores. Os Paises-Membros devem reconhecer que
essas organizagdes tém um papel a desempenhar no desenvolvimento da politica para
assuntos de deficiéncia.

2. Os Paises-Membros devem estabelecer comunicagéo continua com organizagdes
de pessoas deficientes e garantir sua participagdo no desenvolvimento de politicas
governamentais.

3. O papel das organizagdes de pessoas com deficiéncia poderia ser o de identificar
necessidades e prioridades, participar no planejamento, implementagéo e avaliagdo de
servigos e medidas relativos a vida de pessoas com deficiéncia, além de contribuir para a
conscientizacao do publico e defender mudancas.

4. Como instrumentos de auto-ajuda, as organizagdes de pessoas com deficiéncia
fornecem e promovem oportunidades para o desenvolvimento de habilidades em varios
campos, apoio mutuo entre membros e partilha de informagdes.

5.  As organizag¢des de pessoas com deficiéncia poderiam realizar seu papel consultivo
de muitas formas diferentes, tais como: ter representacédo permanente em diretorias de
entidades subvencionadas pelo governo, fazer parte de comissdes publicas e fornecer
conhecimento especializado em diferentes projetos.

6. O papel consultivo de organiza¢des de pessoas com deficiéncia deve ser continuo
a fim de desenvolver e aprofundar a troca de pontos de vista e informagdes entre os
Paises-Membros e as organizagdes.

7. As organizagbes devem ser permanentemente representadas no comité
nacional de coordenagao ou 6rgao semelhante.
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8. O papel de organizagdes locais de pessoas com deficiéncia deve ser desenvolvido e
fortalecido de modo a garantir que elas influenciem nos assuntos tratados no nivel
comunitario.
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ANEXO 2

CARTA DE FORTALEZA

Nos, do | Férum de Autodefensores, abaixo relacionados e
representantes de todas as unidades Federadas, encaminhamos esta
pauta de reinvindicagbes resultantes dos grupos de trabalho
realizados durante este Férum, para que sejam contemplados no

Plano Tatico Operacional da Gestao que ora se inicia:

Garantir a continuidade da politica de Autodefensores em todas as
instancias do Movimento Apaeano;
Garantir nos meios de comunicagéo da Federacao Nacional das

APAES um espaco especifico para os autodefensores;

Estender o direito de participacdo e de voto aos autodefensores nas

Assembléias das diversas instancias do Movimento Apaeano;

Divulgar a prestagéo de contas das APAEs sobre o investimento dos
recursos financeiros de modo que chegue aos
autodefensores (linguagem acessivel, agdes concretizadas e

previstas em Projetos);

Planejar reunides periddicas e conjunta com a Diretoria Apaeana nas

diferentes instancias;

Garantir o suporte especializado no Processo de incluséo

escolar, profissional e social;

Estudar a possibilidade de compatibilizar o emprego sem prejuizo do

beneficio de agao continuada;
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Incentivar as APAEs a articularem agdes junto a comunidade para a
criagao e/ou participagdo em cooperativas e outras formas de geragao

de emprego e renda;

Cobrar dos presidentes maior participa¢ao e envolvimento no
cotidiano das APAEs;

Apoiar agdes e iniciativas especificas dos autodefensores;

Atuar ativamente na defesa de direitos exigindo o cumprimento da

legislacao referente aeducacao, saude e trabalho;

Garantir a contratagéo de técnicos de modo a atender as

necessidades de cada instituigéo;
Garantir a aplicabilidade da Lei de Acessibilidade da pessoa
portadora de deficiéncia nas suas instituicdes, érgaos pubicos e

comunidade;

Articular a participagéo dos autodefensores nos Conselhos de

Direitos Nacionais, Estaduais e Municipais.

Fortaleza -CE, 12 de julho de 2001.
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ANEXO 3

CARTA DE BENTO GONCALVES

Nos, Autodefensores das APAES , reunidos no Il Forum
Nacional de Autodefensores realizado no XXI CONGRESSO
NACIONAL DAS APAES em Bento Gongalves de 01 a 04 de julho
de 2003 , discutimos temas de interesse para nossas vidas e

apresentamos as seguintes reivindicagoes:

As escolas devem receber alunos especiais em turmas regulares
para evitar preconceito , porque ndés ndao somos considerados

como seres humanos pelos outros alunos ;

Os professores das escolas publicas devem ser mais preparados

para receber os alunos especiais ;

Precisa haver uma reunido a cada seis meses com
Autodefensores de cada estado que levarao a diretoria nacional as
suas sugestdes . Neste encontro deve estar presente um

representante do governo ;

Também pedimos reunides entre Autodefensores representantes
das APAES das Delegacias:

Ter mais reunido de Autodefensores nas APAES ;

As APAES devem estar unidas para resolver as sugestbes dos

Autodefensores ;

Os Autodefensores que participaram deste Il Férum Nacional
devem dar palestras para os companheiros que n&o vieram, para

passar as experiéncias vividas no Férum ;
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Cursos profissionalizantes com duragao de 200 horas , com apoio
do SESI, SENAI e CEFET com professores capacitados para dar

aulas para deficientes . Os cursos atuais s6 tém 20 horas.

Complexo esportivo em todas as APAES com apoio dos
parlamentares dos estados . A Federagéo deve orientar as APAES

para receberem verbas para estes projetos ;

Os representantes Autodefensores devem ser eleitos nos estados

de dois em dois anos podendo ser reeleito mais uma vez ;

E importante ter carteira assinada para o trabalho, pois a pessoa
portadora de deficiéncia deve ser considerada como cidadao e ser
respeitada .Quando o aluno é bem preparado ele recebe elogios

da empresa ;

O Autodefensor tem direitos e deveres e deve ser orientado para

iSSO ;

As pensodes e beneficios continuados impedem que o portador de
deficiéncia trabalhe com carteira. N6s Autodefensores pedimos
que a Federagcdo Nacional tente resolver este problema com o
governo sem prejudicar ninguém . Isso ja foi pedido no | Férum

Nacional e ainda nao foi resolvido ;

N&o dificultar tanto os beneficios e fazer uma pericia melhor ;
Respeitar nosso direito de sexualidade;

Ser mais incluido na sociedade ;

Verbas melhores do governo com data certa. Nao adianta Ter

verba se ela chega atrasada, pois isso faz a maior confusao ;
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Aumento de renda nas APAES para contrato de funcionarios e

professores :

Melhorar o atendimento de saude para os portadores de
deficiéncia porque ndo é um atendimento bom . Um clinico geral
pelo menos em cada APAE e também um dentista . O governo

deve pagar mais pela saude porque a educagéao ja tem ;
Mais Onibus para transporte dos alunos para as escolas ;
Transporte coletivo de gracga ;

Criagdo de um jornal nacional de Autodefensores com noticias de

eventos, fatos novos, reunides e congressos ;

Abertura de espagco nas Camaras Municipais para o0s

Autodefensores ;

Abertura de espago nas radios AM e FM e TV para

Autodefensores ;

Shows de artistas famosos para arrecadar dinheiro e para

conscientizagao :

Auxilio financeiro da Federacdo Nacional e Estadual para

divulgacao do Movimento Nacional de Autodefensores ;

Mais cursos para Autodefensores nos Congressos e Encontros

com temas variados ;

Mais material para os professores poderem trabalhar com os

Autodefensores ;

Fazer Féruns com a participagdo das escolas regulares e das

APAES para integrar e melhorar mais a condigdo de vida de
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todos. Tanto do aluno normal quanto do especial ;

As APAES devem abrir espaco para visitagdo publica para mostrar

os eventos de musica , teatro, dancga , etc.

Convidar as escolas regulares a participar de gincanas , jogos,

teatro, pintura , danga porque isso € incluséo;

Criacdo de um REGIMENTO para o Movimento para

Autodefensores ;

Ter em cada APAE um Autodefensor representante e que ele
saiba o seu papel. Que ele tenha o direito legitimo de participar

inclusive de decisdes e eleigoes .

Participacdo do Autodefensor representante nas reunides de
Diretoria das APAES ;

Mudanga no Estatuto para que os Autodefensores possam votar

nas proximas eleigoes ;

Separar as questdes politicas das APAES. Por exemplo, quando

trocam os Prefeitos tiram os recursos;

Valorizar mais os profissionais das APAES oferecendo cursos e
treinamentos para melhor poderem atender os portadores de

deficiéncia ;

Ter, em cada APAE um Autodefensor e que ele saiba o seu papel
Banheiros adaptados para todos que usam cadeira de rodas ;

Tratar dentro das instituicdes os alunos adolescentes e adultos

conforme sua idade e n&do como criangas ;
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A possibilidade de que permanega o0 mesmo acompanhante para
todos os eventos em que o Autodefensor participar durante seu
mandato, para que haja desta maneira uma maior aproximagao de

idéias ;

Colocacao da fotografia do Autodefensor Estadual e Nacional nas

Federagdes enquanto exercem o mandato ;

Envio de material atualizado para as APAES pela Federacao

Nacional e Estaduais ;

Que a Federacao Nacional crie um e-mail para os Autodefensores

se comunicarem ;

Que todas as APAES recebam uma copia deste documento .

Bento Gongalves , 04 de julho de 2003.
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ANEXO 4

CARTA DE RECOMENDACOES ELABORADA NO Il FORUM NACIONAL DE
AUTODEFENSORES, REALIZADO EM JOAO PESSOA, DURANTE O XXl
CONGRESSO NACIONAL DAS APAEs, DE 13 A 18 DE NOVEMBRO DE 2005

Nés, reunidos no Il Férum Nacional de Autodefensores, em Jodo Pessoa, de 13 a
18 de novembro de 2005, discutimos e recomendamos:

- unido de todas as APAEs do Brasil;

- conscientizacao da populacéo para que as pessoas acabem com o preconceito;

- cursos para autodefensores;

- reformulagdo do manual de autodefensores, dando dois votos por representacgao;

- que todas as APAEs tenham um coordenador de autodefensoria;

- que os coordenadores de autodefensoria sejam mais comprometidos no
cumprimento de seus deveres estaduais e regionais;

- todas as APAEs devem ter recursos financeiros destinados a autodefensoria
para participarem de congressos, féruns e reunioes;

- participagdo do autodefensor representante nas reunides de diretoria, estando
sempre atento as situagdes que surgirem;

- que cada autodefensor representante e zele por seus colegas e suas APAEs;

- intercambio entre os autodefensores através de e-mail, cartas, telefone;

- que os proximos Foéruns, se possivel, sejam realizados no mesmo espaco fisico
do Congresso;

- que no proximo congresso, haja uma melhor organizagcdo da sala dos
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autodefensores para o processo eleitoral;

- organizar uma agenda de reunides entre autodefensores representantes e
alunos com seus coordenadores locais;

- as Federagdes organizarem encontros com os coordenadores regionais;

- mobilizagdo dos empresarios para inclusdo no mercado de trabalho;

- melhoria para pessoas com deficiéncia;

- que o governo olhe mais para as pessoas com deficiéncia;

- cobrar dos governadores e prefeitos mais apoio;

- agilizagcdo no repasse dos recursos financeiros, convénios, para o
desenvolvimento dos programas;

- legislacado que dé direito a meia-entrada nas casas de espetaculo com carteira
de passe-livre para Pessoas com Deficiéncia;

- transformar em Lei Federal o uso de um carimbo identificador para diferenciar a
pessoa com deficiéncia motora do analfabeto;

- adaptacdo dos ambientes escolares para melhorar o acesso das Pessoas com
Deficiéncia Fisica (fazer cumprir a Lei);

- adaptagao dos Onibus para as pessoas com deficiéncia chegarem a escola e ao
trabalho (fazer cumprir a Lei);

- motivar os empresarios para ajudarem as APAEs;

-que os professores acreditem mais em nés;

- oferecer cursos de qualificacéo, nas APAEs, para maes e alunos;
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-cursos de capacitacdo para professores da rede publica, para que saibam
trabalhar com pessoas com deficiéncia;

- desenvolvimento das atividades esportivas (futebol, vélei, natagao) e informatica;
- que todas as APAEs tenham professor de educacéo fisica, de dancga e de artes;

- oferecer orientagédo para as maes, familiares e para os alunos;

- organizar clube de pais nas APAEs;

- a Federacao Nacional deve ter um espacgo nas programacdes de radio de todo o
Brasil. Esses programas devem ter participagdo dos ouvintes para que haja uma
mobilizagdo da sociedade. Incluir também a participacdo dos Autodefensores

Nacionais;

- que esta carta seja divulgada nas APAEs, e, por estas, na midia local, nos
orgaos de governo locais e féruns de comarca;

- que essas recomendagdes cheguem ao Presidente da Republica do Brasil.
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ANEXO 5

DECLARACAO DE MONTREAL SOBRE A DEFICIENCIA INTELECTUAL

Montreal — Canada OPS/OMS - 06 DE OUTUBRO DE 2004

Afirmando que as pessoas com deficiéncias intelectuais, assim como os demais
seres humanos, tém direitos basicos e liberdades fundamentais que estao
consagradas por diversas convengodes, declaragdes e normas internacionais;

Exortando todos os Estados Membros da Organizacdo dos Estados Americanos
(OEA) que tornem efetivas as disposicdes determinadas na Convengao
Interamericana para a Eliminacéo de Todas as Formas de Discriminagédo contra as
Pessoas com Deficiéncias;

Aspirando reconhecer as desvantagens e barreiras histéricas que as pessoas
com deficiéncias intelectuais tém enfrentado e, conscientes da necessidade de
diminuir o impacto negativo da pobreza nas condigbes de vida das pessoas com
deficiéncias intelectuais;

Conscientes de que as pessoas com deficiéncias intelectuais sdo frequentemente
excluidas das tomadas de decisao sobre seus Direitos Humanos, Saude e Bem
Estar, e que as leis e legislagbes que determinam tutores e representacgdes legais
substitutas foram, historicamente, utilizadas para negar a estes cidaddos os seus
direitos de tomar suas préprias decisoes;

Preocupados por que a liberdade das pessoas com deficiéncias intelectuais para
tomada de suas préprias decisdes € frequentemente ignorada, negada e sujeita a
abusos;

Apoiando o mandato que tem o Comité Ad Hoc das Nagdes Unidas (ONU) em
relacdo a formulagdo de uma Convencéao Internacional Compreensiva e Integral
para Promover e Proteger os Direitos e a Dignidade das Pessoas com
Deficiéncias;

Reafirmando a importancia necessaria de um enfoque de Direitos Humanos nas
areas de Saude, Bem Estar e Deficiéncias;
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Reconhecendo as necessidades e as aspiragdes das pessoas com deficiéncias
intelectuais de serem totalmente incluidos e valorizados como cidadaos e cidadas
tal como estabelecido pela Declaragao de Managua (1993);

Valorizando a significativa importancia da cooperagao internacional na fungao de
gerar melhores condi¢gdes para o exercicio e o pleno gozo dos direitos humanos e
das liberdades fundamentais das pessoas com deficiéncias intelectuais;

Nos

Pessoas com deficiéncias intelectuais e outras deficiéncias, familiares,
representantes de pessoas com deficiéncias intelectuais, especialistas do campo
das deficiéncias intelectuais, trabalhadores da saude e outros especialistas da
area das deficiéncias, representantes dos Estados, provedores e gerentes de
servigos, ativistas de direitos, legisladores e advogados, reunidos na Conferéncia
Internacional sobre Deficiéncia Intelectual, da OPS/OMS (Organizagcao Pan-
americana de Saude e Organizagao Mundial de Saude), entre os dias 05 e 06 de
outubro de 2004, em Montreal, Canada, JUNTOS

DECLARAMOS QUE:

1. As Pessoas com Deficiéncia Intelectual, assim como outros seres humanos,
nascem livres e iguais em dignidade e direitos.

2. A deficiéncia intelectual, assim outras caracteristicas humanas, constitui
parte integral da experiéncia e da diversidade humana. A deficiéncia
intelectual é entendida de maneira diferenciada pelas diversas culturas o
que faz com a comunidade internacional deva reconhecer seus valores
universais de dignidade, autodeterminacgao, igualdade e justica para todos.

3. Os Estados tém a obrigagéao de proteger, respeitar e garantir que todos os
direitos civis, politicos, econdmicos, sociais e culturais e as liberdades das
pessoas com deficiéncia intelectual sejam exercidos de acordo com as leis
nacionais, convengdes, declaragdes e normas internacionais de Direitos
Humanos. Os Estados tém a obrigacdo de proteger as pessoas com
deficiéncias intelectuais contra experimentagbdes cientificas ou médicas,
sem um consentimento informado, ou qualquer outra forma de violéncia,
abuso, discriminagao, segregacao, estigmatizagcédo, exploragdo, maus tratos
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ou castigo cruel, desumano ou degradante. (como as torturas).

Os Direitos Humanos sao indivisiveis, universais, interdependentes e inter-
relacionados. Consequentemente, o direito ao nivel maximo possivel de
saude e bem estar esta interconectado com outros direitos fundamentais,
como os direitos civis, politicos, econdmicos, sociais e culturais ou outras
liberdades fundamentais. Para as pessoas com deficiéncias intelectuais,
assim como para as outras pessoas, 0 exercicio do direito a saude requer a
inclusdo social, uma vida com qualidade, acesso a educacgao inclusiva,
acesso a um trabalho remunerado e equiparado, e acesso aos servigos
integrados da comunidade.

A. Todas as pessoas com deficiéncias intelectuais sao cidadaos plenos,
iguais perante a lei e como tais devem exercer seus direitos com base no
respeito nas diferengas e nas suas escolhas e decisdes individuais. B. O
direito a igualdade para as pessoas com deficiéncia intelectual ndo se limita
a equiparacao de oportunidades, mas requerem também, se as proprias
pessoas com deficiéncia intelectual o exigem, medidas apropriadas, a¢des
afirmativas, adaptacgdes ou apoios. Os Estados devem garantir a presenca,
a disponibilidade, o acesso e utilizagdo de servigos adequados que sejam
baseados nas necessidades, assim como no consentimento informado e
livre destes cidadaos e cidadas.

A. As pessoas com deficiéncias intelectuais tém os mesmos direitos que
outras pessoas de tomar decisbes sobre suas proprias vidas. Mesmo que
algumas pessoas possam ter dificuldades de fazer escolhas, formular
decisbes e comunicar suas preferéncias, elas podem tomar decisdes
acertadas para melhorar seu desenvolvimento pessoal, seus
relacionamentos e sua participagdo nas suas comunidades. Em acordo
consistente com o dever de adequar o que esta estabelecido no paragrafo 5
B, as pessoas com deficiéncias intelectuais devem ser apoiadas para que
tomem suas decisbes, as comuniquem e estas sejam respeitadas.
Consequentemente, quando os individuos tém dificuldades para tomar
decisdes independentes, as politicas publicas e as leis devem promover e
reconhecer as decisbes tomadas pelas pessoas com deficiéncias
intelectuais. Os Estados devem providenciar os servicos e 0s apoios
necessarios para facilitar que as pessoas com deficiéncias intelectuais
tomem decisdes significativas sobre as suas proprias vidas. B. Sob


http://www.pdfpdf.com/0.htm

189

nenhuma condicdo ou circunstancia as pessoas com deficiéncias
intelectuais devem ser consideradas totalmente incompetentes para tomar
decisbes baseadas apenas em sua deficiéncia. Somente em circunstancias
mais extraordinarias o direito legal das pessoas com deficiéncia intelectual
para tomada de suas préprias decisbes podera ser legalmente interditado.
Qualquer interdicdo devera ser por um periodo de tempo limitado, sujeito as
revisbes periddicas e, com respeito apenas a estas decisdes, pelas quais
sera determinada uma autoridade independente, para determinar a
capacidade legal.

C. A autoridade independente, acima mencionada, deve encontrar
evidéncias claras e consistentes de que apesar dos apoios necessarios,
todas as alternativas restritivas de indicar e nomear um representante
pessoal substituto foram, previamente, esgotadas. Esta autoridade
independente devera respeitar o direito a um processo juridico, incluindo o
direito individual de ser notificado, ser ouvido, apresentar provas ou
testemunhos a seu favor, ser representado por um ou mais pessoas de sua
confianca e escolha, para sustentar qualquer evidéncia em uma audiéncia,
assim como apelar de qualquer decisdo perante um tribunal superior.
Qualquer representante pessoal substituto da pessoa com deficiéncia ou
seu tutor devera tomar em conta as preferéncias da pessoa com deficiéncia
intelectual e fazer todo o possivel para tornar efetiva a decisdo que essa
pessoa teria tomado caso n&o o possa fazé-lo.

Com este propdsito, os participantes de Conferéncia OPS/OMS de Montreal
sobre Deficiéncias Intelectuais, em solidariedade com os esforgos
realizados a nivel nacional, internacional, individual e conjuntamente,

ACORDAM:

Apoiar e defender os direitos das pessoas com deficiéncias intelectuais;
difundir as convencdes internacionais, declara¢cées e normas internacionais
que protegem os Direitos Humanos e as liberdades fundamentais das
pessoas com deficiéncias intelectuais; e promover, ou estabelecer, quando
nao existam, a integragdo destes direitos nas politicas publicas nacionais,
legislagdes e programas nacionais pertinentes.
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8. Apoiar, promover e implementar agdes, nas Américas, que favorecam a
Inclusdo Social, com a participagcdo de pessoas com deficiéncias
intelectuais, por meio de um enfoque intersetorial que envolva as préprias

pessoas com deficiéncia, suas familias, suas redes sociais e suas
comunidades.

Por conseguinte, os participantes da Conferéncia OPS/OMS de Montreal
sobre a Deficiéncia Intelectual,

RECOMENDAM:

9. Aos Estados:

A.

Reconhecer que as pessoas com deficiéncias intelectuais sao
cidadaos e cidadas plenos da Sociedade;

. Cumprir as obrigagbes estabelecidas por leis nacionais e

internacionais criadas para reconhecer e proteger os direitos das
pessoas com deficiéncias intelectuais. Assegurar sua participagao na
elaboragcdo e avaliagdo de politicas publicas, leis e planos que lhe
digam respeito. Garantir os recursos econémicos e administrativos
necessarios para o cumprimento efetivo destas leis e agdes;

Desenvolver, estabelecer e tomar as medidas legislativas, juridicas,
administrativas e educativas, necessarias para realizar a inclusdo
fisica e social destas pessoas com deficiéncias intelectuais;

. Prover as comunidades e as pessoas com deficiéncias intelectuais e

suas familias o apoio necessario para o exercicio pleno destes
direitos, promovendo e fortalecendo suas organizagoes;

Desenvolver e implementar cursos de formacdo sobre Direitos
Humanos, com treinamento e programas de informagéo dirigidos a
pessoas com deficiéncias intelectuais.

Aos diversos agentes sociais e civis:

Participar de maneira ativa no respeito, na promog¢ao e na protegao
dos Direitos Humanos e das liberdades fundamentais das pessoas
com deficiéncias intelectuais.

. Preservar cuidadosamente sua dignidade e integridade fisica, moral


http://www.pdfpdf.com/0.htm

191

e psicolégica por meio da criagdo e da conservagao de condigoes
sociais de liberacdo e ndo estigmatizacéo.

As Pessoas com Deficiéncia Intelectual e suas familias:

. Tomar a consciéncia de que eles tém os mesmos direitos e
liberdades que os outros seres humanos; de que eles tém o direito a
um processo legal, e que tém o direito a um recurso juridico ou outro
recurso eficaz, perante um tribunal ou servigo juridico publico, para a
protecdo contra quaisquer atos que violem seus direitos
fundamentais reconhecidos por leis nacionais e internacionais;
Tornarem-se seguros de que participam do desenvolvimento e da
avaliagdo continua da legislagdo vigente (e em elaboragéo), das
politicas publicas e dos planos nacionais que lhe dizem respeito;
Cooperar e colaborar com as organizagdes internacionais,
governamentais ou ndo-governamentais, do campo das deficiéncias
com a finalidade de consolidagcdo e fortalecimento mutuo, a nivel
nacional e internacional, para a promog¢ao ativa e a defesa dos
Direitos Humanos e das liberdades fundamentais das pessoas com
deficiéncias.

As Organizacdes Internacionais:

Incluir a "DEFICIENCIA INTELECTUAL" nas suas classificagdes,
programas, areas de trabalho e iniciativas com relacdo a "pessoas
com deficiéncias intelectuais" e suas familias a fim de garantir o
pleno exercicio de seus direitos e determinar os protocolos e as
acdes desta area.

Colaborar com os Estados, pessoas com deficiéncias intelectuais,
familiares e organizacbes nao-governamentais (Ongs) que os
representem, para destinar recursos e assisténcia técnica para a
promocgado das metas da Declaragdo de Montreal, incluindo o apoio
necessario para a participagdo social plena das pessoas com
deficiéncias intelectuais e modelos integrativos de servigos
comunitarios.
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ANEXO 6
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ANEXO 7

Condor (Oswaldo Montenegro)

Quando voa o condor

Com o céu por detras
Traz na asa um sonho
Com o céu por detras
Voa condor que a gente voa atras
Voa atras do sonho
Com o céu por detras
Ah, que o véo do condor no sol
Trace a linha da nossa paixao
Eu quero que seja
mostrada no meio da rua e rolando no chao
Ah, que a gente despedace em luz
Ah, que Deus seja 0 que quiser
Explode a cabeca
com olho de bicho
mas com um coragao de mulher
Ah, se fosse como a gente quer
Ah, e se o planeta explodir
Eu quero que seja
em plena manha de domingo
€ que eu possa assistir
Ah, que a miseravel condi¢ao
da raga humana procurando o céu
levante a cabeca
e ao levantar por encanto
escorregue o0 seu véu
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ANEXO 8

Milho de Pipoca

A transformagéo do milho duro em pipoca macia € simbolo da grande
transformacéo por que devem passar os homens para que eles venham a ser
quem devem ser.

O milho da pipoca ndo é o que deve ser. Ele dever ser aquilo que acontece depois
do estouro.

O milho da pipoca somos nés: duros, quebra-dentes, impréprios para comer. Pelo
poder do fogo podemos, repentinamente, nos transformar em outra coisa.

Mas a transformacgao s6 acontece pelo poder do fogo. Milho de pipoca que nao
passa pelo fogo continua a ser milho de pipoca para sempre.

Assim acontece com a gente. As grandes transformag¢des acontecem quando
passamos pelo fogo.

Quem néo passa pelo fogo fica do mesmo jeito a vida inteira. Sdo pessoas de uma
mesmice e uma dureza assombrosas. SO que elas ndo percebem. Acham que o
seu jeito de ser € o melhor jeito de ser.

Mas, de repente, vem o fogo. O fogo € quando a vida nos langa numa situagao
que nunca imaginamos. Dor. Pode ser fogo de fora: perder um amor, perder um
filho, o pai, ficar doente, perder o emprego, ficar pobre. Pode ser fogo de dentro:
panico, medo, ansiedade, depresséao - sofrimentos cujas causas ignoramos.

Ha sempre o recurso do remédio. Apagar o fogo. Sem fogo o sofrimento diminui.
E com isso a possibilidade da grande transformacao.

Imagino que a pobre pipoca, fechada dentro da panela, l1a dentro ficando cada vez
mais quente, pensa que sua hora chegou: vai morrer. Dentro de sua casca dura,
fechada em si mesmo.

Ela ndo pode imaginar destino diferente. Nao pode imaginar a transformacgao que
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esta sendo

preparada. A pipoca nao imagina aquilo de que ela é capaz.

Ai, sem aviso prévio, pelo poder do fogo a grande transformagéo acontece:
BUM! - e ela aparece como uma outra coisa completamente diferente que ela
mesma nunca havia sonhado.

Bom, mas ainda temos o pirua que é o milho de pipoca que se recusa estourar.
S&o0 aquelas pessoas que, por mais que o fogo esquente se recusam a mudar.
Elas acham que n&o pode existir coisa mais maravilhosa do que o jeito delas
serem. A sua presuncgao e o medo sao a dura casca de milho que nao estoura.
O destino delas é triste. Ficardo duras a vida inteira. Nao vao se transformar na
flor branca e macia. Nao vao dar alegria para ninguém. Terminado o estouro
alegre da pipoca, no fundo da panela ficam os piruas que nao servem para nada.
Seu destino é o lixo...

(do livro “O Amor que acende a lua” — Rubem Alves Editora Papirus)
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ANEXO 9

Um conto infantil (ou nem tanto)
Os trés astronautas
Umberto Eco
Esta & uma fabula de hoje para as suas criancas. Ou talvez ndo. E para vocés. De
qualquer maneira, fagam a prova de conta-la a eles. Talvez reconhegam sua
propria linguagem do futuro, e a contarao a vocés.

‘Era uma vez a Terra. E era uma vez Marte.Estavam muito longe um do outro, no
meio do céu, e ao redor havia milhdes de planetas e galaxias.

Os homens que habitavam a Terra queriam chegar a Marte e aos outros planetas,
mas eles estavam muito longe! De qualquer maneira, comegaram a trabalhar.
Primeiro langaram satélites que giravam dois dias ao redor da Terra e logo
regressavam. Depois langcaram foguetes que davam voltas ao redor da Terra,
mas, ao invés de regressar, ao final fugiam da atracéo terrestre e partiam para o
espaco infinito.

No comeco, nos foguetes, colocaram cachorros, mas os cachorros nao sabiam
falar, e através do radio transmitiam s6 au,au. E os homens ndo podiam entender
o que tinham visto nem onde tinham chegado.

Ao final encontraram homens valentes que quiseram ser astronautas. O
astronauta era assim denominado porque partia para explorar os astros no
cosmos, que dizer, o espaco infinito, com os planetas, as galaxias e tudo o que
nos rodela. Os astronautas, ao partirem, ignoravam se poderiam regressar.
Queriam conquistar as estrelas para que um dia todos pudessem viajar de um
planeta a outro, porque a Terra havia se tornado muito pequena e os homens

cresciam diariamente.
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Um belo dia partiram da Terra, saindo de trés pontos diferentes, trés foguetes. No
primeiro ia um americano, que assobiava muito alegre um trecho de jazz. No
segundo ia um russo, que cantava com uma voz grave: ‘Volga, Volga’. No terceiro
ia um negro que sorria feliz, com os dentes muito brancos em sua cara negra. De
fato, naqueles tempos, os habitantes da Africa, que finalmente eram livres, tinham
se demonstrado tdo habeis quanto os brancos para construir cidades, maquinas e,
naturalmente, para ser cosmonautas.

Os trés queriam chegar primeiro a Marte para demonstrar quem era o mais
valente. O americano, com efeito, ndo gostava do russo e o russo nao gostava do
americano. E tudo porque o americano para dizer bom dia dizia “how do you do” e
o russo dizia “ZGF’ABCTBYUTGE". Por isso ndo se compreendiam e se achavam
diferentes. Os dois, além do mais, ndo queriam saber do negro porque ele tinha
uma cor diferente. Por isso ndo se compreendiam.Como os trés astronautas eram
muito valentes, chegaram a Marte quase ao mesmo tempo.

Chegou a noite. Havia em torno deles um siléncio esquisito, e a Terra brilhava no
céu como se fosse uma estrela longinqua.

Os astronautas se sentiam tristes e perdidos e o americano, no escuro, chamou a
méae dele.

Disse: “Mamie”

E o russo disse: “Mama”

E o negro disse: “Mbamba”.

Mas logo compreenderam que estavam dizendo a mesma coisa e que tinham os
mesmos sentimentos. Foi assim que sorriram entre si, aproximaram-se, juntos
acenderam um bom foguinho, e cada um cantou cangdes de seu pais. Entdo
armaram-se de coragem e, enquanto esperavam o amanhecer, aprenderam a
conhecer-se.

Por fim, fez-se o dia. Fazia muito frio. De repente, de um grupinho de arvores saiu
um marciano. Era realmente horrivel vé-lo! Era todo verde, tinha duas antenas no
lugar das orelhas, uma tromba e seis bracos.

Olhou para eles e disse: “GRRRR!”

Em seu idioma queria dizer: “Maezinha querida! Quem sao esses seres tao
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horriveis?”

Mas os terraqueos ndo o compreenderam e pensaram que seu grito era um rugido
de guerra. Foi assim que decidiram mata-lo com seus desintegradores atébmicos.
Mas de repente, no meio do enorme frio do amanhecer, um passarinho marciano,
que evidentemente tinha fugido do ninho, caiu no chao tremendo de frio e medo.
Piava desesperado, mais ou menos como um passarinho terraqueo. Dava muita
pena. O americano, o russo € o negro olharam para ele e ndo puderam conter
uma lagrima de compaixao.

Nesse momento, aconteceu algo muito esquisito. Também o marciano aproximou-
se do passarinho, olhou para ele e deixou escapar dois fios de fumaga da tromba.
E os terraqueos, naquele instante. compreenderam que o marcianinho estava
chorando, a sua maneira, como choram 0s marcianos.

Depois viram que se inclinava sobre o passarinho e o carregava entre seus seis
bracos tratando de aquecé-lo.

O negro, que em outros tempos tinha sido perseguido porque tinha pele negra e
por isso mesmo sabia como s&o as coisas, disse a seus dois amigos terraqueos:
“Vocés viram? Pensavamos que este monstro era diferente de nds, mas ele
também ama os animais, sabe comover-se, tem um coragdo e sem duvida um
cérebro! Vocés ainda pensam que temos que mata-lo?” Nao era necessario fazer
tal pergunta.

Os terraqueos ja haviam aprendido a licdo. Duas pessoas serem diferentes nao
significa que elas devam ser inimigas.Portanto, aproximaram-se do marciano e
estenderam a mao. E ele, que tinha seis, deu a mao aos trés ao mesmo tempo,
enquanto fazia gastos de cumprimentos com as maos que ficavam livres.

E apontando para a Terra, distante no céu, fez entender que desejava viajar até |3,
para conhecer outros habitantes e estudar junto com eles a forma de fundar uma
grande republica espacial na qual todos se amassem e estivessem de acordo. Os
terraqueos disseram que sim entusiasmados. Haviam compreendido que, tanto na
Terra como em outros planetas, cada um tem seus préprios costumes, sendo

necessario somente compreender-se mutuamente.”
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ANEXO 10

Tania,

Ai vai a mensagem que vocé pediu a Oswaldo. Espero que tenham muito sucesso
neste trabalho, que parece ser muito bonito.

Um abraco

Madalena Salles

Pessoal,

Estou muito honrado com a escolha da minha cangéo. Espero que ela possa lhes
dar um pouco da esperanga com que a compus. Ela veio na minha cabega
assoviando na rua, num daqueles momentos em que a gente, deliciosamente, ndo
pensa em nada. Ela fala no sonho, em se apostar nele. O tema néo é original, até
porque € comum e eterno. A musica nao € original, ndo pretende ser, até porque é
apenas uma cangao pra se assoviar na rua. Mas se por um unico segundo deu
alegria e esperancga para alguém, e se por um segundo incentivou alguém a ousar
ser feliz, ela faz valer a pena nao s6 aquele momento em que a compus, mas toda
a minha vida de pequeno poeta.

Obrigado pela felicidade, boa sorte

Oswaldo Montenegro
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ANEXO 11

Viva Melhor!

Faca como os passarinhos e comece o dia cantando. A musica € alimento para o
espirito. Cante qualquer coisa, cante desafinado, mas cante! Cantar dilata os
pulmdes e abre a alma para tudo de bom que a vida tem a oferecer. Se insistir em
nao cantar, ao menos oug¢a muita musica e deixe-se absorver por ela.

Ria da vida, ria dos problemas, ria de vocé mesmo. A gente comeca a ser feliz
quando € capaz de rir da gente mesmo. Ria das coisas boas que Ihe acontecem,
ria das besteiras que vocé ja fez. Ria abertamente para que todos possam se
contagiar com a sua alegria.

N&o se deixe abater pelos problemas. Se vocé procurar se convencer de que esta
bem, vai acabar acreditando que realmente esta, e quando menos perceber vai se
sentir realmente bem.

O bom humor, assim como o mau humor, é contagiante. Qual deles vocé
escolhe?

Se vocé estiver bem-humorado, as pessoas ao seu redor também ficardo e isso
Ihe dara mais forga.

Leia coisas positivas. Leia bons livros e poesia, pois a poesia € a arte de aceitar a
alma. Leia romances, leia a Biblia, estérias de amor ou qualquer coisa que faga
reavivar seus sentimentos mais intimos e puros.

Pratique algum esporte. O peso da cabeca é muito grande e tem de ser
contrabalangado com alguma coisa! Vocé certamente vai se sentir bem disposto,
mais animado e mais jovem.

Encare suas obrigagdes com satisfacdo. E maravilhoso quando se gosta do que
faz; ponha amor em tudo que esta ao seu alcance. Desde que vocé se proponha a
fazer alguma coisa, mergulhe de cabecga!

N&o viva emogdes mornas, proprias de pessoas mornas. Vocé pode até sair
arranhado, mas vera que valeu muito mais a pena. Nao deixe escapar as
oportunidades que a vida Ihe oferece, pois elas ndo voltam! Nao é vocé quem esta


http://www.pdfpdf.com/0.htm

201

passando, sdo as oportunidades que vocé deixa de usufruir. Nenhuma barreira é
intransponivel se vocé estiver disposto a lutar contra ela. Se seus propésitos
forem positivos, nada podera deté-los.

N&o deixe que seus problemas se acumulem, resolva-os logo. Fale, converse,
explique, discuta, brigue: o que mata é o siléncio, o rancor. Exteriorize tudo, deixe
que as pessoas saibam que vocé as estima, as ama, precisa delas,
principalmente em familia. Amar ndo € vergonha, pelo contrario, € lindo! Volte-se
para as coisas puras, dedique-se a natureza. Cultive o seu interior e ele
extravasara beleza por todos os poros. Nao tente, fagca. Vocé pode!E conte
comigo.

J.Lourival
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ANEXO 12

Sensibilidade
"Ha alguns anos atras, nas Olimpiadas Especiais de Seattle, nove participantes,
todos com deficiéncia mental ou fisica, alinharam-se para a largada da corrida dos
100 metros rasos.Ao sinal, todos partiram, ndo exatamente em disparada, mas
com vontade de dar o melhor de si, terminar a corrida e ganhar. Todos, com
excegao de um garoto que tropecou no asfalto, caiu rolando e comegou a chorar
Os outros oito ouviram o choro. Diminuiram o passo e olharam para tras. Entao
eles viraram e voltaram.Todos eles. Uma das meninas, com Sindrome de Down,
ajoelhou, deu um beijo no garoto e disse: 'Pronto, agora vai sarar'. E todos os
nove competidores deram os bragos e andaram juntos até a linha de chegada.
O estadio inteiro levantou e os aplausos duraram muitos minutos. E as pessoas
que ali estavam continuam repetindo esta historia até hoje.
Talvez os atletas fossem deficientes mentais... Mas, com certeza nédo eram
deficientes de sensibilidade.Por que? Porque, 1a no fundo, todos nés sabemos que
0 que importa nesta vida ndo € ganhar sozinho. O que importa nesta vida € ajudar

os outros a vencer, mesmo que isso signifique diminuir o passo e mudar de curso."
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GLOSSARIO

AnoOxia Neonatal - palavra utilizada para varios eventos meédicos, significa a
diminuicdo ou insuficiéncia de oxigenagdo do sangue para suprir as exigéncias

metabdlicas de um organismo humano vivo, especialmente no cérebro.

Hemiplegia - "paralisia" de um lado do corpo, frequentemente causada por uma
lesdo ou disturbio cerebral.

Na hemiplegia espastica, s&do observadas alteragcbes do movimento em um lado
do corpo, como por exemplo, perna e brago esquerdos. As causas mais
frequentes sdo alguns tipos de malformagao cerebral, acidentes vasculares
ocorridos ainda na vida intra-uterina e traumatismos cranio-encefalicos. As
criangas com este tipo de envolvimento apresentam bom progndstico motor e
adquirem marcha independente. Algumas apresentam um tipo de disturbio
sensorial que impede ou dificulta o reconhecimento de formas e texturas com a
mao do lado da hemiplegia. Estas criangas tém muito mais dificuldade para usar a

mao.

Paraparesia Espastica - trata-se de disturbio degenerativo hereditario, levando a

rigidez da marcha com episddios de espamos.

Paraplegia - paralisia flacida ou espastica dos dois membros inferiores.
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Normalmente é consecutiva a lesdes da medula espinhal ou a lesées cerebrais.

Quadriparesia Espastica - também denominada de tetraparesia, € o
amortecimento apresentado nos quatro membros, com episddios de espamos. As
criangas com envolvimento dos bragos, das pernas, tronco e cabega
(envolvimento total) tém tetraplegia espastica e sdo mais dependentes da ajuda de
outras pessoas para a alimentacdo, higiene e locomogdo. A tetraplegia esta
geralmente relacionada com problemas que determinam sofrimento cerebral
difuso grave (infecgbes, hipdxia e traumas) ou com malformacgdes cerebrais
graves.

Esta condicdo é definida como paralisia cerebral com movimentos involuntarios
forma coreoatetdsica ou distonica. O termo coreoatetose € usado para definir a
associagao de movimentos involuntarios continuos, uniformes e lentos (atetdsicos)
e rapidos, arritmicos e de inicio subito (coreicos). A crianga com PC tipo distonica
apresenta movimentos intermitentes de torcdo devido a contragdo simultanea da
musculatura agonista e antagonista, muitas vezes acometendo somente um lado

do corpo.

Sindrome de Down - causada por uma aberragcdo cromossémica
microscopicamente demonstravel, é caracterizada por histéria natural e aspectos
fenotipicos bem definidos. E causada pela ocorréncia de trés (trissomia)

cromossomos 21, na sua totalidade ou de uma porgao fundamental dele.

Sindrome de Sotos - descrita no Uruguai em 1964, é uma desordem genética
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rara que se caracteriza pelo crescimento fisico excessivo durante os primeiros
anos de vida, acompanhado de retardo mental moderado, atraso na coordenagao
motora, hipotonia e deterioragdo da fala. Criangas com essa sindrome tendem a
ser grandes ao nascer, mas com o desenvolvimento tornam-se mais altas, mais
pesadas e apresentam macrocefalia. Esta sindrome é de ocorréncia global, n&do
tendo relacdo com grupos étnicos. E de baixa incidéncia, prevalecendo nos
individuos de sexo masculino. A sindrome de Sotos ou gigantismo cerebral é
caracterizada por macrocefalia, hipercrescimento, dismorfias faciais tipicas,
deficiéncia mental e alteragcbes do sistema nervoso central. Malformagdes

cardiacas podem estar presentes.

Tetraplegia Coreo-Atetdide - Quando a lesdo estd localizada nas areas que
modificam ou regulam o movimento, trato extrapiramidal, a crianga apresenta
movimentos involuntarios, movimentos que estdo fora de seu controle e os

movimentos voluntarios estdo prejudicados.

Tetraplegia Espéstica Atetdica - quando a lesdo esta localizada na area
responsavel pelo inicio dos movimentos voluntarios, trato piramidal, o ténus
muscular é aumentado, isto €, os musculos sao tensos e os reflexos tendinosos

sao exacerbados. Esta condi¢do é chamada de paralisia cerebral espastica.
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