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A SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA apresenta a atualizacdo sobre inclusdo, voltada para que
pediatras, familias, profissionais de salde e educacdo desempenhem suas fun¢des com o objetivo da
aprendizagem de criancas e adolescentes com deficiéncia, para que estes construam sua autonomia
e desenvolvam seus potenciais nas escolas e nas comunidades com experiéncias valiosas para todos
por meio da cooperacao reciproca na aprendizagem e construcao da cidadania, conforme a LEI N°
13.146, de 6 de julho de 2015.?

Introducao

Na mitologia grega Procusto convidava todos humano em relacdo ao seu semelhante.?
0s viajantes para descansarem na sua casa em A inclusao hoje é um desafio para todos e
uma cama de ferro, na qual deveriam caber exata- exige mudanca de paradigma para que ndo ve-
mente. Se os héspedes fossem demasiadamente jamos com estranhamento as diferencas, por-
altos, amputava o excesso de comprimento para  que as diferencas sdo caracteristicas inerentes a
ajustd-los a cama. Aqueles com estatura menor manifestacdao da espécie humana e das demais
eram esticados até atingirem o comprimento su- espécies que habitam o planeta. Pensar inclusdo
ficiente. Procusto representa a intoleranciado ser  a partir de um modelo ideal, ndo seria oferecer
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para as pessoas com deficiéncia a cama de Pro-
custo? Mais importante é sempre incluirmos as
diferencas de cada um e as diferentes pessoas,
especialmente as criancas e adolescentes, em
nossa sociedade, exercitando a tolerancia.

As propostas atuais trazem a possibilidade de
discutir ainclusao frente a um paradigma que nao
se refere mais a condicdo da tolerancia e da “ca-
ridade” ou assistencialismo. As novas concep¢oes
colocam os direitos humanos na linha de frente,
especialmente os direitos a satude de criangas e
adolescentes, e a necessidade evidente de se re-
pensar a sociedade e especificamente a educacao
e a saude para todos. Exigem que dentro das ins-
tituicoes escolares se pratiquem novos saberes,
se investiguem outras maneiras de resolver os
problemas, sejam avaliadas quaisquer diferencas
entre os estudantes, e haja organizacao do tem-
po, espaco e curriculo com mais tolerancia aos di-
reitos, pensando em alunos tipicos e atipicos de
uma nova demanda. Ha uma crise paradigmatica
instalada, exigindo transformacoes, contestacoes,
transgressoes frente ao que ja esta posto.> !

Apesar de seu importante papel e trajetdria,
a educacao especial ndo representa um nivel de
ensino, trata-se de uma modalidade de ensino,
transversal a todos os niveis de ensino, atendo-
-se aos limites de suas miltiplas atribuicbes e
dessa forma, incidindo sobre o processo de es-
colarizacdo de alunos inseridos em escolas co-
muns. Além disso, as instituicoes especializadas
e as escolas tém resisténcia ao desconforto pro-
vocado pela inclusdo, segundo Mantoan (2004),
as instrucdes para essa resisténcia revelam seu
conservadorismo e refletem a pouca flexibilida-

Sassaki (2010) conceitua a inclusdo como o
processo pelo qual a sociedade se adapta com
a intencao de colocar, em seus sistemas sociais
gerais, pessoas com necessidades especiais e, si-
multaneamente, estas se preparam para assumir
seus papéis na sociedade.'* Recomenda-se um
processo inclusivo pautado nos direitos humanos
com o desafio aos profissionais da educagao e da

de em sua organizacao no atendimento a clien-
tela a que se propéem. Por sua vez, a condicao de
analise da escola de ensino comum, nos remete a
uma escola programada para atender a um aluno
idealizado. Pautada por um projeto “educacional
elitista, homogeneizador e meritocratico, apre-
senta como resultado a producdo e confirmacao
de inimeras situacoes de exclusao”.®> O ensino
basico apresenta um perfil de organizacao que
impossibilita a diferenca. O modelo educacio-
nal denota sinais de alerta de um esgotamento
transmitindo e reproduzindo conhecimentos
académicos entre aulas e provas.

A divisao curricular evidencia a fragmentacao
dos saberes e cada matéria escolar apresenta um
fim em si mesmo, nao possibilitando que esses
preciosos conhecimentos extrapolem seus limi-
tes e fornecam aos seus estudantes um meio de
compreender o mundo de forma mais clara e com
multiplas possibilidades de inferéncia. O conheci-
mento que se transmite corresponde a verdades
preestabelecidas, absolutas e inquestionaveis. A
previsao e distribuicao do tempo e espaco escolar
sdo restritos e demarcados rigidamente com um
perfil organizacional obsoleto. A inclusdo torna-
-se invidvel, principalmente quando se tenta com-
preender por inclusao a possibilidade de ensinar a
todas as criangas indistintamente, em um mesmo
espaco educacional: as salas de aula da escola de
ensino comum. S3o propostas acoes educativas
que promovam o convivio com as diferencas e
aprendizagens construidas por meio da experién-
cia relacional participativa, construida no coletivo
das salas de aula e a fim de produzir sentido para o
aluno e contemplar a sua subjetividade.>*°

O que é inclusao?

sociedade em geral, em trabalhar acreditando no
valor da diversidade humana.

Uma nova proposta educacional, fundamen-
tada em recentes teorias educacionais e modifi-
cacgoes sociais politicas e econdmicas frequentes
vem exigindo mudangas nas concepcoes peda-
gobgicas dos profissionais de educacao atuantes
nas escolas.>”° Testemunha-se cotidianamente a
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emergéncia de novos conceitos e ideias sobre a
inclusdo social e educacional. A possibilidade de
ampliar as relacdes pessoais e sociais assume a
condicao de efetivar o direito das mesmas opor-
tunidades para todos.

O contexto atual traz para discussao a necessi-
dade de existir uma sociedade inclusiva, que esta
relacionada a condicao de cidadania e de valori-
zacdo dos individuos ratificando e fortalecendo
suas diferencas. As propostas de inclusao tém per-
meado as discussdes recorrentes na sociedade e
contribuido enormemente para a compreensao do
processo educativo das pessoas que apresentam

Atualmente no Brasil

alguma necessidade educacional diferenciada.

A perspectiva de assumir o processo de in-
clusao de individuos com deficiéncia em espacos
antes restritos é garantida. A escola representa a
preméncia de um repensar pedagbgico, uma res-
significacdo académica e uma reorganizacao em
funcdo das diferencas individuais. Propde a cons-
trucao de um espaco social alicercado no reco-
nhecimento e apoio mutuo, que possibilite a con-
vivéncia de todos, a participacao e a equidade de
oportunidades através de uma postura flexivel,
consciente e de reflexdes plurais, descartando os
determinismos biolégicos ou sociais.*?

Ha 45.606.048 de brasileiros, ou seja, 23,9% da populacao total com algum tipo de deficiéncia -
visual, auditiva, motora ou intelectual (Censo Brasileiro, 2010), cuja distribuicdo de frequéncia estdo

nos Graficos 1,2 e 3.3

GRAFICO 1 - Distribuicao da frequéncia dos tipos de deficiciéncia no Brasil, 2010
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GRAFICO 2 - Distribuicdo da frequéncia do percentual de pessoas com pelo menos uma das

deficiéncias investigadas na populacao por grupo de idade
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GRAFICO 3 - Distribuicdo da frequéncia do percentual de pessoas com deficiéncia severa na

populacdo por grupo de idade
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A Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia (1989) foi reforcada pela Lei Brasi-
leira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LEI
N° 13.146, de 6 de julho de 2015), a qual colo-
ca como principal objetivo a reabilitacdo na sua
capacidade funcional e de desempenho humano,
colaborando para a sua inclusdo social e preve-
nindo os danos que podem contribuir com o sur-
gimento de outras deficiéncias."*

Este documento vem alertar pediatras, pro-
fissionais da salde e educacao, pais e familiares,
para a atencao integral a satde comum a qual-
quer cidadao, além de uma assisténcia especifica
com atendimentos e servicos dedicados as crian-
cas e adolescentes com deficiéncia para propiciar
o desenvolvimento de seus potenciais. Baseada
na igualdade, equidade e percep¢ao das capaci-
dades que os individuos apresentam, com e sem
deficiéncia, a inclusdo predispde a reestruturacao
da sociedade para que todos, sem distin¢ao de ca-
racteristicas (nacionalidade, etnia, credo, género,
condi¢do social e econdmica), possam desfrutar
de uma vida de qualidade, sem exclusoes.*

A inclusao s6 acontece com experiéncias de

convivéncia em espaco comum ao de todos e sem
discriminacoes pelas diferencas. A acessibilidade
tem como objetivo permitir um ganho de autono-
mia e de mobilidade a uma gama maior de pesso-
as, inclusive aquelas que tenham reduzido a sua
mobilidade ou dificuldade em se comunicar, para
que usufruam os espagos com mais seguranca,
confianca e comodidade. A assisténcia a saude e
as acoes de reabilitacdao visam ao desenvolvimen-
to de capacidades, habilidades, recursos pessoais
e comunitarios para promover a independéncia e
a participacdo social das pessoas com deficiéncia
frente a diversidade de condicdes e necessida-
des. O processo de chegar a capacitacao e a plena
participacdo como cidaddos é longo e continuo.
Na verdade, a participacao plena somente pode
ser verdadeiramente atingida dentro de uma so-
ciedade inclusiva, na qual cada um e todos noés
sejamos considerados parte integral do todo, da
comunidade, o que por sua vez é uma responsabi-
lidade de todos os seus membros. A exclusdo e a
marginalizacao de pessoas com deficiéncia redu-
zem suas oportunidades de contribuir produtiva-
mente para o lar e a comunidade.*

Como vemos a pessoa com deficiéncia? Como um individuo com diagnéstico de

deficiéncias ou como uma pessoa com capacidades e competéncias?

Paradigma da normalidade, o modelo médico,
no qual a ciéncia mecanicista vem se inspirando,
vé primeiro a deficiéncia e depois a pessoa. Se ve-
mos com o olhar da normalidade, vemos tudo o que
aquela pessoa é incapaz de fazer, vemos apenas 0s
muitos tratamentos necessarios na tentativa de
normalizar, tornar igual aos outros ou de diminuir
esta distancia entre a incapacidade e a anormali-
dade. No entanto, ndo cabe mais a segregacao no
século XXI. E importante desenvolver as potencia-
lidades e habilidades das criancas ou adolescentes
com deficiéncia para integracao social durante a
vida adulta e com melhor qualidade de vida.

Quando os pais tém redes de apoio suficien-
tes, outro cenario se estabelece, baseado na resi-
liéncia que resulta na “reidealiza¢do do filho”, nas
dimensdes da estética, competéncia e futuro.'®
Estudos como os de Minetto, Crepaldi e Martins
(2013), apds trabalho com diferentes familias,
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descrevem que as que tém redes de apoio efi-
cientes tém menor indice de estresse e praticas
educativas mais eficientes.’

Nessa concepg¢do, Montobio e Lepri (2007)
trazem a reflexao o fato de que é preciso pensar
sobre o futuro, pois a crianga cresce e, quando es-
tiver adulta, vai buscar um lugar no mercado de
trabalho. No processo, enfrenta a adolescéncia e a
juventude, e sendo excluida desde a infancia, ndo
ha qualquer preparo para ingressar no mundo do
trabalho.*® Para os autores, esse futuro depende
muito de dois aspectos: 1) O “percurso educativo-
-afetivo e experiencial que se inicia precocemen-
te, justamente a partir de um imaginario e de um
projeto que se realizam passo a passo, dia a dia,
desde que esteja bem claro em que direcao ir e
que passos executar”; e 2) Diz respeito aos pro-
fissionais especializados que muitas vezes nao
compreendem sua fun¢do de colaboracdo para a
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construcao da identidade da pessoa com defici-
éncia, quando se debrugcam sobre o “defeito” na
intencdo de trata-lo e, dessa forma, constituem o
sujeito a partir do mesmo.*® Muitos profissionais
sob essa bandeira, que “com frequéncia tao do-

lorosamente indtil, quanto nociva”, ignoram que
identidade tem sido estabelecida, ao invés de
detectar também as qualidades e capacidades do
individuo e o ajudar a desenvolver suas aptidoes
e a gostar de si mesmo.*°

Como “esperar” uma identidade de adulto se ndo propiciamos o desenvolvimento

da pessoa com deficiéncia na infancia e na adolescéncia? Isso faz parte da inclusao?

A'inclusdo nada mais é do que diminuir ou eli-
minar barreiras que impecam o pleno desenvol-
vimento do sujeito. Um caminho de mao dupla:
a sociedade precisa entender e perceber que as
pessoas com deficiéncia sao parte de um todo a
que pertencemos. E preciso nao sé lidar com elas,

com elas. Ao mesmo tempo, essas pessoas e seus
pais também precisam movimentar-se para estar
em sociedade, a partir de suas competéncias, sem
que fiquem paralisadas pelas suas dificuldades.?®
Conviver no mesmo espago, com as mesmas opor-
tunidades e algumas adapta¢des que se tornam

mas também entender que podemos aprender necessarias.

4 )
Inclusao

\_ Exclusao Segregacdo Integracao )

Shelley Moore (2016). One without the other: Stories of unit througt diversity and inclusion. Portage & Main.

Nao podemos mudar pessoas, quaisquer pes-
soas. Ndao podemos mudar pessoas com defici-
éncia também. A inclusdo é um processo funda-
mentado no real, ou seja, independente de quem
vive. A inclusao deve ser praticada com quem
estd vivo e se relaciona de alguma forma com o
ambiente. O que podemos mudar? A concepgao
das diferencas, abolindo a figura de "o diferente”
ou de “a diferente”. Toda vez que se localiza a di-
ferenca em uma pessoa ou em um grupo se cami-
nha para mais exclusdo.?® As barreiras estao na

sociedade, no convivio e nao nesses individuos.
Inclusao requer mudanca de atitudes, de para-
digma, de olhar a complexidade. Ver com outros
olhos o que ja vemos.?°

De acordo com Mantoan (2003), o processo
de inclusao concretiza a possibilidade de muitos
aspectos positivos para ambas as partes, os que
incluem e os que sao inclusos. A intencao é a de
que 0s que passam a conviver com a diversidade
tornem-se seres humanos mais preparados para as
diferencas e aptos a lidar com as adversidades da
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sua propria vida. Considera-se ainda, em um viés
mais abrangente, a possibilidade de prover a equi-
paracao de oportunidades para todos, nos mais di-
versos sistemas da sociedade e do ambiente.?
Com o respaldo legal as ideias inclusivistas pas-
saram a exercer um grande impacto sobre os 6rgaos
publicos e privados que tratam da educacao, assim

como sobre os educadores e estudiosos do assun-
to. A discussao que até entao parecia ser essencial-
mente restrita a profissionais da educacao especial
e aos pesquisadores dessa area se estendeu a todos
os educadores e profissionais de saide, também,
promovendo intensos debates e imprimindo uma
perspectiva diferenciada a respeito do tema.

Mantoan (1997) refere-se ao assunto constatando que:

A inclusao causa uma mudanga de perspec-
tiva educacional, pois ndo se limita a ajudar so-
mente alunos que apresentam dificuldades na
escola, mas apoia a todos: professores, alunos,
pessoal administrativo, para que obtenham su-
cesso na corrente educativa geral... a metafora

Um sistema inclusivo, em uma perspectiva mais
extensa, implicaria entdao, em uma mudanca de
mentalidade e uma ressignificacdo de conceitos,
que abandona “as concepc¢oes e os modelos funda-
mentados em capacidades individuais de producao
e conduzindo a um paradigma de valorizacao e res-
peito efetivo a diversidades anatomofisiolégicas,
socioecondmicas, psicossociais e etnoculturais”,
com oportunidades igualitarias para todos.'*

Lentamente avanga-se nesse processo com-
preendido socialmente como um marco civiliza-
torio em Direitos Humanos. A sociedade tenta as-
segurar mais liberdade, igualdade e solidariedade
a todos. Imprescindivel nessa construcao, a exis-

da inclusdo é a do caleidoscépio... O caleidoscé-
pio precisa de todos os pedacos que o compoem.
Quando se retira um pedaco dele, o desenho se
torna menos complexo, menos rico. As criancas
aprendem e evoluem melhor em um ambiente
rico e variado.?*

téncia e efetivacao de Politicas Piblicas compro-
metidas, em ambito Municipal, Estadual e Fede-
ral, oportunizando parcerias efetivas, bem como
a articulacdo de uma rede de servicos de atendi-
mento essenciais para a qualidade de vida desses
cidaddos. Atesta-se a necessidade de responsabi-
lizacdo de uma area de atendimento em relacado a
outra, presumindo que o sucesso de uma politica
inclusiva tem como base também na qualidade
de uma rede de apoio que lhe dé sustentacao e
fortaleca o processo educacional, ndo se tratando
de estimulos e intervencoes a prevaléncia do dis-
curso de uma ou de outra especialidade, mas da
articulacao entre si.?2

Oferecer a cada aluno aquilo que ele necessita para o seu desenvolvimento.
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Existem evidéncias claras e consistentes apon-
tando que ambientes educacionais inclusivos po-
dem oferecer beneficios significativos de curto e
longo prazos aos alunos com e sem deficiéncia.?
Recentemente o Instituto Alana e a ABT Associa-
tes, sob a coordenacao do Dr. Thomas Hehir, pro-
fessor da Harvard School of Education, lancaram
a pesquisa "Os beneficios da educacao inclusiva
para estudantes com e sem deficiéncia”. Foi reali-
zada uma revisao sistematica de 280 estudos de
25 paises, sendo que 89 trazem evidéncias cienti-
ficas relevantes para afirmar todas as vantagens da
educacao inclusiva para qualquer estudante, com
ou sem deficiéncia. A pesquisa mostra que alunos
sem deficiéncia que estudam em salas de aula in-
clusivas tém opinides menos preconceituosas e
sao mais receptivos as diferencas. E por outro lado,
os alunos com deficiéncia destas mesmas classes,
tem melhor desempenho académico e social, me-
lhor memoria, habilidades de linguagem, e menos
problemas comportamentais. Foram percebidos
também reflexos na idade adulta: mais propensos
a fazer curso superior, ter um emprego, mais ami-
gos ou viver de forma mais independente.?

A educacao especial integrada condiz com
uma escola para todos, rompendo e superando o
modelo de instrucdo e transmissdo. Aponta para
uma condicao suficientemente aberta e prepa-
rada a ponto de aceitar e trabalhar com as dife-
rencas, lancando-se a encontrar caminhos e pos-
sibilidades para as minorias e ao mesmo tempo
habilitando e potencializando a todos.

As criancas e os adolescentes devem fre-
quentar as aulas de Educacao Fisica ou academia,
praticar esportes, atividades culturais como a
danca, capoeira, entre outras, exceto se houver
alguma restricdo médica. Essas atividades na es-
cola somadas ao que os adolescentes executam
em casa e no lazer devem totalizar no minimo 300
minutos semanais. A experiéncia e a criatividade
do professor sdao essenciais para a participacao e
0 aproveitamento de todos os estudantes com e
sem deficiéncia.?

O pediatra deve prover informagcdao a mae,
ao pai e aos cuidadores para o entendimento
que todo processo de realizacao dos direitos de
inclusdo da crianca com deficiéncia inicie pela
criacdo de um ambiente familiar que propicie
0 recurso a intervencoes precoces desde os
primeiros dias de vida e ao longo dos diversos
estagios do desenvolvimento e ensinar auto-
nomia é essencial. A inclusdo é importante em
qualquer idade, mas quanto mais cedo a crianca
com deficiéncia tiver a oportunidade de intera-
gir com pares e com a sociedade mais ampla,
maiores serdo os beneficios provaveis para to-
das as criangas.®

Entdo, de forma inequivoca, o pediatra deve
encaminhar seus pacientes, com ou sem defi-
ciéncia, que nao tiveram acesso ao estudo na
idade prépria ou na continuidade para Educa-
cdo de Jovens e Adultos, que deve ocorrer nos
turnos manhg, tarde e noite em todo pais para
maior adesao.

Quais acessibilidades os programas de aprendizagem devem oferecer para garantir o pro-

cesso de inclusao educacional que a lei os obriga a praticar e por ele se responsabilizar?

As empresas e as pessoas com deficiéncia
contam com um recurso que pode estimular a
contratacdao de pessoas com deficiéncia. A Lei
n® 11.180, que altera, em seu artigo 18, os ar-
tigos 428 e 433 da Consolidacao das Leis do
Trabalho (CLT) eleva a idade limite de adoles-
centes aprendizes de 18 para 24 anos e nao es-
tabelece limite de faixa etaria para aprendizes
com deficiéncia.?®

O contrato de aprendizagem é amparado
pela Lei n® 10.097 e estabelece que o emprega-
dor inscrito em programa de aprendizagem para
formacdo técnico-profissional ao empregado
com deficiéncia, seja por no maximo dois anos.
O contrato de aprendizagem é realizado junto a
instituicao de ensino, por exemplo, os Servicos
Nacionais de Aprendizagem Industrial e Comer-
cial (SENAI e SENAC).2¢
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Quando se usa a Classificacao Internacional de Funcionalidades (CIF)?

A CIF é complementar a Classificagao Interna-
cional de Doencas (CID).?”

Enquanto a CID representa exclusivamen-
te o diagnéstico principal e associacbes, que
compdem o quadro clinico de uma pessoa, a CIF
descreve a saude e os estados relacionados com
ela. Desta forma evoluiu-se de uma classificacao
centrada na doencga para outra que tem foco nos
componentes de saide e nas consequéncias do
adoecimento.

A CIF utiliza como critério de avaliacao dois
grandes dominios:

1. Funcao e Estrutura do Corpo

2. Atividade e Participagao.

Baseada no conjunto de dados assim obtidos
a CIF trabalha com o conceito de funcionalida-
de e incapacidades. Entendendo funcionalidade
como as funcdes do corpo, suas atividades par-
ticipagoes, e incapacidade, as suas limitagoes e
restricoes em atividades e na participacao. Além
disto, a CIF relaciona estes aspectos da pessoa
com os fatores ambientais e contextuais com os
quais interage, como: suporte familiar, recursos

proprios e da comunidade, acesso a atencao a
salde, entre outros. Da mesma forma que a CID a
CIF utiliza um padrao de letras e nGmeros na sua
linguagem padronizada.?’28

A CIF pode ser utilizada como ferramenta de
gestdao do caso no que tange seu diagnéstico,
proposicao terapéutica e acompanhamento. No
entanto se presta também para planejamento
de politicas publicas de saide e de programas
educacionais. Quando se tem por objetivo uma
avaliag¢do continua de acompanhamento clinico,
como por exemplo, na sindrome de Down ou pa-
ralisia cerebral, recomenda-se que além da CID
se utilize a CIF, que faz um deslocamento para-
digmatico do eixo da doenca para o eixo da saul-
de e permite entender a condi¢ao ou estado de
salde de uma pessoa dentro de contexto mais
amplo e diverso.?”

Tendo em vista o auxilio que a CIF pode ofere-
cer para a definicao do plano terapéutico e acom-
panhamento da pessoa com deficiéncia, reco-
menda-se 0 seu uso em prontuarios médicos e em
todos os pareceres ou documentos necessarios.?’

E quanto a educacao para sexualidade de adolescentes e jovens com deficiéncia?

As manifestacdes da sexualidade sao aceitas
para a populacao em geral, mas quando se fala
em adolescentes e jovens com deficiéncia, estas
manifestacdes encontram resisténcias, pois para
muitas pessoas, incluindo os pais e as maes, sao
considerados assexuados. Além disto, muitos pais
sao incapazes de se comunicarem espontanea-
mente e de forma desembaragada com seus filhos
quanto a sexualidade.??3°

A atitude de pais e maes, ou outra pessoa res-
ponsavel, frente a sexualidade dos filhos é fun-
damental na formacao da identidade sexual dos
mesmos.>* Faltam orientagoes claras, objetivas e
fidedignas acerca de temas que envolvem a se-
xualidade, além de informacg6es, contato social,

modelos interessantes de rela¢des afetivas e ex-
periéncias que promovam seu desenvolvimento e
sexualidade.3°3?

Ao invés de enfrentar a situacao, os pais geral-
mente preferem ignorar o assunto, seja pela difi-
culdade de lidar com o tema ou por acreditarem
que falar sobre sexualidade pode estimular ainda
mais as manifestacdes sexuais de seus filhos, pois
sentem muita falta de ndo ter oportunidades com
os médicos pediatras para discutir assuntos rela-
cionados a sexualidade do filho.>? Quando bem
encaminhada e orientada, a sexualidade contribui
para o desenvolvimento afetivo, facilitando a ca-
pacidade de se relacionar, melhorando a autoesti-
ma e a adequacao a sociedade.?°32
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Quais fatores interferem na qualidade de vida das criangas e adolescentes com

deficiéncias?

Ao comunicar o diagnéstico médico, a ten-
déncia dos profissionais da saldde é ressaltar os
aspectos limitantes da deficiéncia e raramente,
esclarecem ou informam aos familiares as possi-
bilidades de desenvolvimento, formas de supera-
¢do das dificuldades, locais de orientacao familiar,
recursos de intervencao precoce e terapia, grupos
de apoio, centros de educacao e de terapia, midia
e tecnologias assistenciais, entre outras.3?

Além disso, o modelo médico tradicional que
enfatiza a “doenca” tem sido substituido pelo
novo paradigma da salde, que enfatiza funciona-
mento e bem-estar, promocao da saude, preven-

1.0rientacoes para pediatras

O pediatra é um educador por exceléncia, no-
tadamente quando atua com criancas e adoles-
centes com deficiéncia, que habitualmente sao
pouco estimuladas pelos pais e a sociedade em
geral e deve contribuir para o desenvolvimento
dos mesmos, oferecendo instrumentos facilita-
dores para que entre em contato com seus senti-
mentos em relacao ao mundo que a rodeia e com
suas emocoes, vontades, necessidades e pensa-
mentos, e se modifique, encontrando formas mais
saudaveis de ajustamento criativo. Seu trabalho
é também facilitar sua inclusdo social, na medida
de suas capacidades. Para tanto sugere-se:

- Comunicacdo adequada da noticia sobre al-
guma deficiéncia ou sequela para os pais ou cui-
dadores: pelo pediatra, nas primeiras 24 horas
do nascimento ou do diagnéstico, com a mae em
boas condicoes clinicas, de preferéncia a mae e
0 pai juntos, depois que os pais ja viram a crian-
¢a, em uma sala adequada, sem interrupcoes, sem
pressa, com disponibilidade, empregando-se lin-
guagem simples, utilizando o nome da crianca e
dos pais, abordando aspectos positivos, nao valo-
rizar complicagoes, nao emitir prognésticos e nem
graus de comprometimento (enfatizar que muitas

¢ao e direitos individuais. Com isso, aumentaram
os estudos e a preocupacao com a qualidade de
vida, os quais tém a possibilidade de nortear as
acoes de salde, a fim de favorecer maior satisfa-
¢do das pessoas.**

Qualidade de vida boa a 6tima das criangas e
adolescentes com deficiéncia associa-se ao efi-
ciente acompanhamento pré-natal e pediatrico
longitudinal, iniciado nos primeiros dias de vida,
maior escolaridade parental, mae ativa profissio-
nalmente, auséncia de uso de alcool, boa saude
mental da familia, controle de agravos, autonomia
e inclusao escolar.?*

variantes atuam simultaneamente na evolucao
como: neuroplasticidade, tecnologia, potenciais,
recursos e terapias disponiveis, além de riscos a
serem trabalhados no acompanhamento).?*

E necessario estabelecer relacdes empéticas,
de sensibilidade e atencao e, por isso, o ideal é
iniciar com “Parabéns pela linda crianca que nas-
ceu” ou "Ame sua crianca como qualquer outra
crianca” do que “Lamento informar que sua crian-
¢a tem sindrome de Down" 3>

- Atendimento de saude integral longitudi-
nal para deteccao precoce de agravos e riscos
ao desenvolvimento biopsicossocial e cognitivo,
nesse sentido as consultas de puericultura sao
modelos precoces de intervencao, pois possibili-
tam acompanhamento periédico, educacao para
a saude e inclusao

- Habilidade em indicar e acompanhar as pos-
sibilidades de desenvolvimento, formas de supe-
racao das dificuldades, envaminhar para locais de
orientacao familiar, recursos de intervencao pre-
coce e terapias, centros de educacdo, materiais e
grupos de apoio, publicacdes e eventos cientificos.

- Inclusdo no ensino regular para todas as crian-
cas, precocemente desde a educacdo infantil, ou

9
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mesmo ensino fundamental, associada a terapias
que sejam necessarias ao desenvolvimento neu-
ropsicomotor.3¢3” A fonoaudioterapia é indicada
principalmente até a alfabetizacao. O acompanha-
mento psicopedagdgico potencializa o aprendiza-
do dos contetdos. Os atendimentos de psicologia
auxiliam pais e professores no uso de estratégias
educativas e as pessoas com deficiéncia a enfren-
tar as barreiras e ter atitudes assertivas e habili-
dades sociais. Terapeutas ocupacionais orientam
estratégias e instrumentos para a autonomia nos
desafios ao cotidiano nos diversos tipos de defi-
ciéncia, coordenacao motora, agilidade, destreza,
bem como nos transtornos de ordem sensorial,
isto é, aqueles relacionados a audicao, tato, olfato,
gustacao e visao.

- Ao lidar com criancas e adolescentes com
dificuldades escolares, o pediatria deve tam-
bém lembrar que os individuos que possuem
altas habilidades podem apresentar transtor-
nos de aprendizagem que sao frequentemente
mascaradas por suas ilhas de habilidades cog-
nitivas mais avancadas em relacao a média de
seus pares. Em alguns casos, estas criangas e
adolescentes apresentam alteracdes compor-
tamentais em sala de aula erroneamente in-
terpretadas como transtorno de hiperatividade
com déficit de atenc¢do (TDAH) ou sindrome dis-
léxica. Ainda que o TDAH possa ser diagnosti-
cado como uma das causas do comportamento
disruptivo, durante o processo de avaliacao, é
preciso levar em consideracdo fatores como o
nivel de dificuldade e o desempenho do indivi-
duo na execucao das tarefas académicas. Se fi-
car claro aos professores e tutores que a crianca
ou adolescente se sobressai e distingue-se em
varias tarefas em relacao aos pares, é provavel
que uma das possiveis causas do comportamen-
to disruptivo seja o tédio em sala de aula. Além
disso, o cuidado em ndo rotular o individuo
como crian¢a “superdotada” ou “génio” é fun-
damental a fim de evitar que a crianca torne-se
desmotivada pelos estudos e apresente altera-
¢oes emocionais.®
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- Indicac¢do de tutoria (profissional de apoio)
depende de avaliacdo multiprofissional, princi-
palmente para os estudantes com dificuldade na
acessibilidade, uso de proteses e orteses. O obje-
tivo da inclusdo é a autonomia. E necessério que
as pessoas com deficiéncia aprendam a lidar com
suas dificuldades e com o0 meio, a0 mesmo tempo
em que a familia e a comunidade em geral apren-
dam a lidar com as diferencas. O papel do tutor
deve respeitar esse principio, ndao tornando a
pessoa com deficiéncia dependente. Observa-se
a indicacao indiscriminada de tutores para essas
criancas com autonomia. Geralmente isso ocorre
pelo desconhecimento do verdadeiro sentido da
inclusao e da funcao do tutor.

- Interface constante e periédica agendada
com a escola e com os profissionais da equipe in-
terdisciplinar.

- O médico (idealmente fazendo parte de equi-
pe multiprofissional e interdisciplinar) pode ser o
ultimo recurso das familias e dos profissionais de
educacao no encaminhamento correto da escola-
ridade de criancas e adolescentes em condigées
muito graves. Incluem-se ai muitas pessoas com
sindromes raras, transtornos psiquiatricos graves
e condigoes clinicas que impliquem risco para si e
para outros. Nessas situacoes (felizmente raras),
convém considerar todas as modalidades de edu-
cacao permitidas por lei.

- O médico gestor de hospital deve atuar no
sentido de implantar o atendimento pedagégico
hospitalar em toda unidade que receba criancas
ou adolescentes para internacao de longa dura-
¢ao, atendendo a legislacao em vigor.

- O pediatra deve auxiliar os pais no equili-
brio de atencao em todas as interfaces do lar sem
esquecer-se dos outros filhos, o que pode gerar
transtornos a longo prazo.

- Propiciar o diadlogo e as orientacdbes com
a familia sobre salde sexual e reprodutiva, pu-
berdade, espermarca, menarca, menstruacao,
masturbacdo, erotismo, namoro, imagem cor-
poral, autoestima, relacionamentos, vulnerabi-
lidade e valores.
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2. Orientacoes para a familia

- Deve ser evitada a culpa pela deficiéncia,
pois isso intensifica a dor. Analisar os cuidados
que o filho necessitara. Cuidar sem tolher.

- Ensinar autonomia é funcao primordial da
familia: cuidados de vida diéria (higiene, alimen-
tar-se sem ajuda, por exemplo) e de vida pratica
(cuidar dos seus pertences, esperar no portdo da
escola).

- Intervencao precoce sempre ao ser analisado
um risco, como prematuridade extrema, infeccao
neonatal cronica e/ou sinal de atraso do desen-
volvimento, com o foco no apoio e orientacao a
familia.

- Evitar terapias direcionadas apenas as inca-
pacidades e excesso de tratamentos que podem
gerar estresse as pessoas com deficiéncia, e po-
derdo resultar em mais prejuizos que ganhos. Im-
portante lembrar que as criangas com deficiéncia
tém direito a vida de crianga, com tempo livre
para brincar e para o 6cio criativo, o que a agenda
cheia de tratamentos pode impedir.

- Organizacao de praticas parentais eficazes
com afeto, limites e participacao nas atividades
da crianca ou adolescente. O primeiro profis-
sional a atuar na familia é o pediatra, construin-
do estratégias de cuidado desde o nascimento,
como também estando disponivel e permitindo
aos pais e maes demonstrarem suas percepcoes
e sentimentos.

- O psicélogo é o profissional mais indicado
para auxiliar pais e professores na modulacao
do comportamento para melhores resultados no

- Buscar conhecimento sempre. O professor
precisa ter ampla visao desta darea, mesmo que
nao tenha sido proveniente de sua formacao aca-
démica, o que é o ideal. A atualizacao peridédica
é indispensavel, devendo ocorrer por meio de
cursos, seminarios, workshops, rodas de conversa
e formacdo em servico. E importante que os pro-
fessores entrevistem pais ou responsaveis para
conhecer o histérico de alguns estudantes, além

aprendizado.

- Perceber o(a) filho(a) como uma pessoa se-
xuada, com desejos, dividas e expectativas e com
direito de educacao para sexualidade construida
desde a infancia e, pela alta vulnerabilidade des-
sa populacao, orientacao para autocuidado e pro-
tecao contra abuso sexual.

- Uma andorinha sé nao faz verdo. Sugerir a
participacao dos pais em movimento associativo
para construcao de uma rede de acesso aos servi-
¢cos e atualizagao.

- Os pais devem continuar seus projetos e
ocupacgoes profissionais, preservando sua indivi-
dualidade e autocuidado.

Hsin e Felfe (2014) observaram que maes que
trabalham fora trocam quantidade de tempo para
uma melhor "qualidade” de tempo. O ideal é esta-
belecer um equilibrio e utilizar o tempo com ati-
vidades educativas e estruturadas. Os pais com-
pensam o emprego materno com atividades que
podem promover o desenvolvimento da crianca
e ha menos exposicao a outras que poderiam ser
prejudiciais.*®

- E ainda, a familia deve equilibrar atencdo em
todas as interfaces do lar sem esquecer-se dos
outros filhos, o que pode gerar outros agravos
pela sensacao de que s6 o diferente tem apoio.

- Capacitar seus filhos para poder ter consci-
éncia das suas peculiaridades e para que ele pos-
sa administrar sua prépria autonomia, usar o livre
arbitrio para decidir sobre seus desejos e partici-
par na sociedade.

3. Orientacoes para as escolas

de manter conexdes com os profissionais que os
atendem, como psicélogos, fisioterapeutas, fono-
audiodlogos, a fim de tracgar estratégias conjuntas e
utilizar técnicas, métodos e estratégias de ensino
para otimizar o desenvolvimento e a socializacao.

- Ampliar a visao para a capacidade e os po-
tenciais. Reforcar positivamente cada ganho.

- Acolhimento com praticas que visem a cultu-
ra de paz pelo respeito as diferencas. E uma cons-
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trucdo e uma agao dinamica e constante.

- Adaptacao/ Flexibilizacao curricular.*® Dar a
cada um o que é necessario para seu desenvolvi-
mento com avaliacdes em paralelo. Por exemplo,
se nao conseguiu alfabetizar-se, o contetdo pode
ser avaliado oralmente em sala separada dos de-
mais alunos.

- Sala de recursos e acompanhamentos para-
lelos com didlogo com a escola. Em geral, até a
alfabetizacdo é necessario fonoterapia. O acom-
panhamento psicopedagégico é importante no
reforco a assimilacdao dos conteldos e avaliacao.
A terapia ocupacional pode auxiliar na coorde-
nacao motora fina e organizacao das habilidades
visuoespaciais e dessensibilizacdo as respostas

sensoriais a estimulos ambientais quantitativa
e qualitativamente anormais. A psicologia pode
ajudar na autoestima, autoeficacia, atitudes, com-
portamentos.

- Educadores devem esclarecer duvidas sobre
a sexualidade para conduzir de forma natural as
manifestacdes de seus educandos com e sem de-
ficiéncia.

- Acolhimento com praticas que visem a cultu-
ra de paz pelo respeito as diferencas com colabo-
racao de estudantes e equipe docente e discente.
E uma construcdo dindmica e constante.

E CRIMINOSO DISCRIMINAR! A SEGREGACAO
POR QUALQUER MOTIVO DIMINUI O POTENCIAL
DE APRENDIZADO.

4. Orientacoes para criancas e adolescentes com deficiéncias

- O delineamento de um Projeto de vida é
fundamental na vida do adolescente e do jovem.
Deve-se respeitar sonhos, desejos, angustias.

- Se ndo houve oportunidade ou continuida-
de de inclusdo escolar na infancia, os adolescen-
tes devem ser inseridos na Educacao de Jovens e
Adultos.

- Adolescentes e jovens: inscrevam-se nos

Para encerrarmos este tema apresentamos o
mito da normalidade ou da média de Todd Rose,
fundador do Centro de Oportunidades Individu-
ais, em sua conferéncia no TED (7echnology, En-
tertainment and Design).**

Em 1952 a Forca Aérea Americana estava com
um problema. Os avides nao tinham o desempe-
nho esperado para o seu potencial. Foram entre-
vistar os pilotos para verificar qual era o problema,
que indicaram o cockpit (cabine) que nao permi-
tia que demonstrassem todas as suas habilidades.
Para alguns era apertado demais nas pernas, para
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programas de aprendizagem profissional para
ingressar no mercado de trabalho. Nao ha limite
de idade.

- Atividades de lazer (passeios, cinema, bala-
das, festas), esportivas, artisticas e culturais sdo
necessarias para saude fisica e mental.

- Permitam-se uma vida afetiva e amorosa
desde o namoro ao casamento.

5. Consideracoes Finais

outros, a distancia para alcancar determinados ins-
trumentos era longa demais e assim por diante.
Para resolver o problema, a Forca Aérea resolveu
medir todos os pilotos dos Estados Unidos, aproxi-
madamente 4000 naquela época, em dez dimen-
soes diferentes (peso, altura, tamanho de pernas,
de bracos, de quadril, de ombros, de pescoco) para
encontrar a medida do piloto médio e construir um
cockpit para a medida ideal. Ap6s todo esse traba-
lho, chegaram as médias de todas as dimensdes e
sabe quantos pilotos se enquadravam neste pa-
drao? Nenhum!!! N3o havia piloto algum que pos-
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suisse todas as medidas médias. Ou seja, se cons-
truissem um cockpit para esse individuo médio,
nado serviria para piloto algum.**

Para resolver esta situacdo, os engenheiros
construiram um cockpit ajustavel, que poderia
ser adaptado para todos os pilotos nas diferen-
tes dimensdes. Mais tarde isso também foi usado
nos outros veiculos. Além de otimizar o desem-
penho dos pilotos durante sua atividade profis-
sional, podiam incluir muitos outros pilotos ta-
lentosos na Forca Aérea, que anteriormente eram
excluidos deste trabalho por ndo apresentarem
medidas médias para tal funcdo, mostrando que
a média é um mito que vai excluindo individuos
de expressarem suas potencialidades simples-
mente por um paradigma reducionista que pro-
cura enquadrar todas as pessoas em padroes de
certo e errado.**

Todd Rose traz a reflexdo de que as escolas, no
geral, sdo como as cabines dos avides. Feitas para
trabalhar com a média intelectual, fisica e emo-
cional. Queremos que nossos alunos se adaptem,
e aqueles que nao conseguirem, ndao poderao
fazer parte e acaba-se forcando a exclusdao. Com
isso, estamos perdendo a oportunidade de desen-
volver os individuos em seu potencial e em seu
proprio tempo de maturacdo e desenvolvimento
cerebral, socioemocional e cognitivo. Precisamos
retirar os 6culos da normalidade para enxergar
que todos podem contribuir. O problema esta
naqueles que com a ferramenta errada querem
enxergar somente o certo ou o “normal”. Se fizer-
mos uma escola para todos os alunos, adaptada
para que o potencial se mostre e preparada para
complementar as limitacdes dos alunos com cabi-
nes ajustaveis, a escola estard cumprindo com o
seu dever de ensinar para todos e cumprindo com
seu papel na esfera da justica social.**

Subestimar as capacidades de pessoas com
deficiéncia é um enorme obstaculo a sua inclusao
social. Esse obstaculo ndo existe apenas na so-
ciedade em geral, mas também em profissionais,
politicos e outros tomadores de decis6es, poden-
do existir também nas familias, entre os pares e

nas proprias pessoas que tém alguma deficiéncia,
principalmente quando lhes faltam evidéncias de
que sao valorizadas e apoiadas em seu processo
de desenvolvimento. Atitudes negativas, discri-
minatérias ou desinformadas, das quais decor-
rem privacées, tais como falta de acomodacao
adequada para pessoas com deficiéncia, ainda
estdo entre os maiores obstaculos a obtencao de
igualdade de oportunidades, segundo o Relatério
Mundial Sobre a Deficiéncia (2011).4?

A adocao de uma abordagem baseada no res-
peito aos direitos, as aspiracoes e ao potencial de
todas as criancas e adolescentes pode reduzir a
vulnerabilidade de criancas com deficiéncia a dis-
criminacao, a exclusao e aos abusos. 42336

Ainclusdo traz oportunidades para todos, mu-
tua interacao de pessoas com e sem deficiéncia
e pleno acesso aos recursos da sociedade. Cabe
lembrar que uma sociedade inclusiva tem o com-
promisso com as minorias e n3o apenas com as
pessoas com deficiéncia. A inclusdo social é, na
verdade, uma medida de ordem econémica, uma
vez que as pessoas com deficiéncias tornam-se
cidaddos produtivos, participativos, conscientes
de seus direitos e deveres, diminuindo, assim, os
custos sociais. Dessa forma, lutar a favor da inclu-
sao social deve ser responsabilidade de cada um
e de todos.>*

A ampliacao das oportunidades de escuta e re-
flexao podera gerar uma nova postura dos profis-
sionais, como os PEDIATRAS, um dos profissionais
que pode compor as equipes multiprofissionais
de apoio a inclusdo, e consequentemente sobre
os desafios colocados para a implementacao da
politica de inclusao escolar de criangas e adoles-
centes com necessidades educacionais especiais
em busca de uma pratica, que efetivamente aco-
lha a diferenca.

A Sociedade Brasileira de Pediatria recomen-
da que todos exercam seu papel profissional com
responsabilidade e compromisso pela inclusao de
todas as criancas e adolescentes, com ou sem de-
ficiéncias, em nosso pais, um direito fundamental
a vida e a saude.
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6. Material complementar

- Cartilha Inclusao Escolar. SBP. Departamento tras/cartilha_sexualidade.pdf

Cientifico do Desenvolvimento e Comportamento. - Es parte de la vida. Material de apoyo sobre
http://www.sbp.com.br/src/uploads/2015/02/ educacion sexual y discapacidad para conversar
Cartilha_Inclusao_Escolar2014.pdf. en familia. https://www.unicef.org/uruguay/spa-

nish/Es_parte_de_la_vida_tagged.pdf
- Melhor ver a capacidade que a deficiéncia

https://www.youtube.com/watch?v=mnCNL_ - Cartilha da Inclusao Escolar da Sociedade Brasi-

QxdJA leira de Pediatria:
http://www.sbp.com.br/pdfs/Cartilha_Inclusao_

- Filmes para vocé compreender melhor: Escolar2014.pdf

http://www.videocamp.com/pt/

movies?query=outro+olhar - Cartilha Escola para Todos (2015):
http://www.movimentodown.org.br/wp-content/

- Fenétipo e preconceito uploads/2015/03/Escola-para-todos-01.pdf

https://www.youtube.com/

watch?v=yD3QapJ6XTY - Cidadania:

Claudia Werneck: Textos da Midia Legal 5: espe-
- Beneficios da Educacao Inclusiva para criancas cialistas pela ndao-discriminacao.

com e sem deficiéncia: http://alana.org.br/wp- Escola de Gente — Comunicacao e Inclusao, WVA
-content/uploads/2016/11/0s_Beneficios_da_ ed, 2008 e disponivel em: http://www.escolade-
Ed_Inclusiva_final.pdf gente.org.br/_recursos/_documentos/textos_da_

midia_legal_5/Textos_ML5.pdf
- Autismo: Temple Grandin: Veja o filme baseado

na historia real e visite website http://temple- - Classificacao Internacional de Funcionalidades,

grandin.com/ Incapacidade e Saude (CIF):
http://www.inr.pt/uploads/docs/cif/CIF_

- Sexualidade: port_%202004.pdf

- Cartilha de orientacao sobre sexualidade e de-

ficiéncia Intelectual, Fernanda Sordelli, Instituto - Como usar a CIF:

Mara Grabilli http://www.fsp.usp.br/cbcd/wp-content/uploa-

http://www.fenacerci.pt/web/publicacoes/ou- ds/2015/11/Manual-Pratico-da-CIF.pdf

7. Adendos legais para consulta

- Lei Brasileira da Inclusao (2015)
http://www.planalto.gov.br/CCIVIL_03/_At02015-2018/2015/Lei/L13146.htm
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TERMINOLOGIA SOBRE DEFICIENCIA NA ERA DA INCLUSAO (atualizag3o baseada no

artigo de Sassaki, 2003)*

adolescente normal. Desejando referir-se a
um adolescente (uma crianga ou um adulto)
que nao possua uma deficiéncia, muitas pes-
soas usam as expressoes adolescente normal,
crianca normal e adulto normal. Isto acontecia
muito no passado, quando a desinformacao e
0 preconceito a respeito de pessoas com de-
ficiéncia eram de tamanha magnitude que a
sociedade acreditava na normalidade das pes-
soas sem deficiéncia. Esta crenca fundamen-
tava-se na ideia de que era anormal a pessoa
que tivesse uma deficiéncia. A normalidade,
em relacdo a pessoas, € um conceito questio-
navel e ultrapassado. TERMO CORRETO: ado-
lescente (crianga, adulto) sem deficiéncia.

aleijado; defeituoso; incapacitado; invalido.
Estes termos eram utilizados com frequén-
cia até a década de 80. A partir de 1981, por
influéncia do Ano Internacional das Pessoas
Deficientes, comeca-se a escrever e falar pela
primeira vez a expressao pessoa deficiente.
O acréscimo da palavra pessoa, passando o
vocabulo deficiente para a funcao de adje-
tivo, foi uma grande novidade na época. No
inicio, houve reacdes de surpresa e espanto
diante da palavra pessoa: "Puxa, os deficien-
tes sao pessoas!?” Aos poucos, entrou em uso
a expressao pessoa portadora de deficiéncia,
frequentemente reduzida para portadores de
deficiéncia. Por volta da metade da década de
90, entrou em USO @ expressao pessoas com
deficiéncia, que permanece até os dias de
hoje. Portanto, atualmente o correto é dizer
“pessoa com deficiéncia”.

“apesar de deficiente, ele é um 6timo aluno”
Na frase acima ha um preconceito embutido:
‘A pessoa com deficiéncia ndo pode ser um
6timo aluno’. FRASE CORRETA: “ele tem defi-
ciéncia e é um 6timo aluno”.

“aquela crianca ndo é inteligente”. Todas as
pessoas sao inteligentes, segundo a Teoria
das Inteligéncias Mdltiplas. Até o presente,

foi comprovada a existéncia de oito tipos de
inteligéncia (l6gico-matemaética, verbal, lin-
guistica, interpessoal, intrapessoal, musical,
naturalista, corporal-cinestésica e visual-
-espacial). FRASE CORRETA: “aquela crianga é
menos desenvolvida na inteligéncia [por ex.]
logico-matematica”.

cadeira de rodas elétrica. Trata-se de uma ca-
deira de rodas equipada com um motor. TER-
MO CORRETO: cadeira de rodas motorizada

ceguinho. O diminutivo ceguinho denota que
0 cego nao é tido como uma pessoa completa.
A rigor, diferencia-se entre deficiéncia visual
parcial (baixa visdo ou visdo subnormal) e ce-
gueira (quando a deficiéncia visual é total).
TERMOS CORRETOS: cego; pessoa cega; pes-
soa com deficiéncia visual; deficiente visual.

classe normal. TERMOS CORRETOS: classe co-
mum; classe regular. No futuro, quando todas
as escolas se tornarem inclusivas, bastara o
uso da palavra classe sem adjetiva-la.

criancga excepcional. TERMO CORRETO: crian-
¢ca com deficiéncia intelectual. Excepcionais
foi o termo utilizado nas décadas de 50, 60 e
70. Com o surgimento de estudos e praticas
educacionais na area de altas habilidades ou
talentos extraordinarios nas décadas de 80 e
90, o termo excepcionais passou a referir-se
a pessoas com inteligéncia l6gica-matemati-
ca abaixo da média (pessoas com deficiéncia
intelectual) e a pessoas com inteligéncias
multiplas acima da média (pessoas com altas
habilidades e génios).

defeituoso fisico. Defeituoso, aleijado e inva-
lido sao palavras muito antigas e eram utili-
zadas com frequéncia até o final da década de
70. O termo deficiente, quando usado como
substantivo (por ex., o deficiente fisico), esta
caindo em desuso. TERMO CORRETO: pessoa
com deficiéncia fisica
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deficiéncias fisicas (como nome genérico en-
globando todos os tipos de deficiéncia). TER-
MO CORRETO: deficiéncias (como nome gené-
rico, sem especificar o tipo, mas referindo-se
a todos os tipos). Alguns profissionais nao
pertencentes ao campo da reabilitagdao acre-
ditam que as deficiéncias fisicas sdo divididas
em motoras, visuais, auditivas e intelectuais.
Para eles, deficientes fisicos sao todas as pes-
soas que tém deficiéncia de qualquer tipo.

deficientes fisicos. TERMO CORRETO: pessoas
com deficiéncia fisica.

deficiéncia mental leve, moderada, severa,
profunda TERMO CORRETO: deficiéncia inte-
lectual (sem especificar nivel de comprome-
timento).

doente mental (referindo-se 3 pessoa com
transtorno mental) TERMOS CORRETOS: pes-
soa com doenca mental, pessoa com transtor-
no mental, paciente com transtorno psiquia-
trico

doente mental (referindo-se a pessoa com
déficit intelectual) TERMOS CORRETOS: pes-
soa com deficiéncia intelectual.

“ela é cega mas mora sozinha"” Na frase acima
ha um preconceito embutido: ‘Todo cego nao
é capaz de morar sozinho'. FRASE CORRETA:
“ela é cega e mora sozinha”

“ela é retardada mental mas é uma atleta ex-
cepcional” Na frase acima ha um preconceito
ofensivo embutido, sendo seu uso abolido:
‘Toda pessoa com deficiéncia mental ndo tem
capacidade para ser atleta’. FRASE CORRETA:
“ela tem deficiéncia intelectual e se destaca
como atleta”

“ela é surda [ou cega], mas ndo é retardada
mental” A frase acima contém um preconcei-
to: ‘Todo surdo ou cego tem retardo mental'.
Retardada mental, retardamento mental e re-
tardo mental sao termos do passado. FRASE
CORRETA: “ela é surda [ou cega] e ndo tem
deficiéncia intelectual”

“ela foi vitima de paralisia infantil” A polio-
mielite j& ocorreu nesta pessoa (por ex., ‘ela

10.

20.

21.

22.

23,

24.
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teve pélio’). Enquanto a pessoa estiver viva,
ela tem sequela de poliomielite. A palavra vi-
tima provoca sentimento de piedade. FRASE
CORRETA: “ela teve [flexdo no passado] para-
lisia infantil” e/ou “ela tem [flexdo no presen-
te] sequela de paralisia infantil”

“ela teve paralisia cerebral” (referindo-se a
uma pessoa no presente). A paralisia cere-
bral permanece com a pessoa por toda a vida.
FRASE CORRETA: ela tem paralisia cerebral

“ele atravessou a fronteira da normalidade
quando sofreu um acidente de carro e ficou
deficiente” A normalidade, em relacao a pes-
soas, é um conceito questionavel. A palavra
sofrer coloca a pessoa em situagdo de vitima
e, por isso, provoca sentimentos de piedade.
FRASE CORRETA: “"ele teve um acidente de
carro que o deixou com uma deficiéncia”.

“ela foi vitima da pélio” A palavra vitima pro-
voca sentimento de piedade. TERMOS COR-
RETOS: poliomielite; paralisia infantil e pélio.
FRASE CORRETA: ela teve pélio

"ele é surdo-cego” GRAFIA CORRETA: “ele é
surdocego”. Também podemos dizer ou es-
crever: “ele tem surdocegueira”.

“ele manca com bengala nas axilas” FRASE
CORRETA: “ele anda com muletas axilares”.
No contexto coloquial, é correto o uso do ter-
mo muletante para se referir a uma pessoa
que anda apoiada em muletas.

“ela sofre de paraplegia” [ou de paralisia ce-
rebral ou de sequela de poliomielite] A pa-
lavra sofrer coloca a pessoa em situacdo de
vitima e, por isso, provoca sentimentos de
piedade. FRASE CORRETA: “ela tem paraple-
gia” [ou paralisia cerebral ou sequela de po-
liomielite].

escola normal. No futuro, quando todas as es-
colas se tornarem inclusivas, bastara o uso da
palavra escola sem adjetiva-la. TERMOS COR-
RETOS: escola comum; escola regular.

“esta familia carrega a cruz de ter um filho
deficiente”. Nesta frase ha um estigma embu-
tido: ‘Filho deficiente é um peso morto para
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a familia’. FRASE CORRETA: “esta familia tem
um filho com deficiéncia”

estigma. TERMO CORRETO: caracteristica cli-
nica.

“Infelizmente, meu primeiro filho é deficien-
te; mas o segundo é normal”. A normalidade,
em relacao a pessoas, € um conceito questio-
navel, ultrapassado. E a palavra infelizmente
reflete o que a mae pensa da deficiéncia do
primeiro filho: ‘uma coisa ruim’. FRASE COR-
RETA: “tenho dois filhos: o primeiro tem defi-
ciéncia e o segundo nao tem”

intérprete do LIBRAS. TERMO CORRETO: intér-
prete da Libras (ou de Libras). Libras é sigla
de Lingua de Sinais Brasileira. “Libras é um
termo consagrado pela comunidade surda
brasileira, e com o qual ela se identifica. Ele
é consagrado pela tradicao e é extremamente
querido por ela. A manutencao deste termo
indica nosso profundo respeito para com as
tradicoes deste povo a quem desejamos aju-
dar e promover, tanto por razées humanita-
rias quanto de consciéncia social e cidadania.
Entretanto, no indice linguistico internacio-
nal os idiomas naturais de todos os povos
do planeta recebem uma sigla de trés letras
como, por exemplo, ASL (American Sign Lan-
guage). Entdo serd necessario chegar a uma
outra sigla. Tal preocupacao ainda ndo parece
ter chegado na esfera do Brasil”, segundo CA-
POVILLA (comunicacao pessoal).

invélido (referindo-se a uma pessoa) A pala-
vra invalido significa sem valor. Assim eram
consideradas as pessoas com deficiéncia des-
de a Antiguidade até o final da Segunda Guer-
ra Mundial. TERMO CORRETO: pessoa com de-
ficiéncia.

lepra; leproso; doente de lepra. TERMOS
CORRETOS: hanseniase; pessoa com hanse-
niase; doente de hanseniase. Prefira o ter-
mo a pessoa com hanseniase a hanseniano.
A Lei Federal n°® 9.010, de 29/03/95, proibe
a utilizacao do termo lepra e seus derivados,
na linguagem empregada nos documentos
oficiais. Alguns dos termos derivados e suas

32.

33.

34.

35.

respectivas versoes oficiais sao: leprologia
(hansenologia), leprologista (hansenologis-
ta), leprosario ou leprocémio (hospital de
dermatologia), lepra lepromatosa (hansenia-
se virchowiana), lepra tuberculéide (hanseni-
ase tuberculéide), lepra dimorfa (hanseniase
dimorfa), lepromina (antigeno de Mitsuda),
lepra indeterminada (hanseniase indetermi-
nada). A palavra hanseniase deve ser pronun-
ciada com o h mudo [como em haras, haste,
harpa]. Mas, pronuncia-se o nome Hansen
(do médico e botanico noruegués Armauer
Gerhard Hansen) com o h aspirado.

LIBRAS - Linguagem Brasileira de Sinais. GRA-
FIA CORRETA: Libras. TERMO CORRETO: Lingua
de Sinais Brasileira. Trata-se de uma lingua e
nao de uma linguagem. Segundo CAPOVILLA
[comunicacdo pessoal], “Lingua de Sinais Bra-
sileira é preferivel a Lingua Brasileira de Si-
nais por uma série imensa de razdes. Uma das
mais importantes é que Lingua de Sinais é
uma unidade, que se refere a uma modalida-
de linguistica quiroarticulatoria-visual e nao
oroarticulatdria-auditiva. Assim, ha Lingua de
Sinais Brasileira, porque é a lingua de sinais
desenvolvida e empregada pela comunidade
surda brasileira. Nao existe uma Lingua Brasi-
leira, de sinais ou falada”.

lingua dos sinais. TERMO CORRETO: lingua de
sinais. Trata-se de uma lingua viva e, por isso,
novos sinais sempre surgirdo. A quantidade
total de sinais nao pode ser definitiva.

linguagem de sinais. TERMO CORRETO: lin-
gua de sinais. A comunicacado sinalizada dos
e com os surdos constitui um lingua e nao
uma linguagem. J4 a comunicacao por gestos,
envolvendo ou ndo pessoas surdas, consti-
tui uma linguagem gestual. Outra aplicacao
do conceito de linguagem se refere ao que
as posturas e atitudes humanas comunicam
nao-verbalmente, conhecido como a lingua-
gem corporal.

Louis Braile. GRAFIA CORRETA: Louis Braille.
O criador do sistema de escrita e impressao
para cegos foi o educador francés Louis Brail-
le (1809-1852), que era cego.

17



Atualizacdo sobre Inclusdo de Criangas e Adolescentes com Deficiéncia

36.

37.

38.

309.

40.

41.

18

mongoléide; mongol. TERMOS CORRETOS:
pessoa com sindrome de Down, crianga com
Down, um bebé com Down. As palavras mon-
gol e mongoloide refletem o preconceito ra-
cial da comunidade cientifica do século XIX.
Em 1959, os franceses descobriram que a
sindrome de Down era um acidente genético.
O termo Down vem de John Langdon Down,
nome do médico inglés que identificou a sin-
drome em 1866.

mudinho. Quando se refere ao surdo, a pala-
vra mudo ndo corresponde a realidade dessa
pessoa. O diminutivo mudinho denota que o
surdo ndo é tido como uma pessoa comple-
ta. TERMOS CORRETOS: surdo; pessoa surda;
deficiente auditivo; pessoa com deficiéncia
auditiva.

necessidades educativas especiais. TERMO
CORRETO: necessidades educacionais espe-
ciais. A palavra educativo significa algo que
educa. Ora, necessidades nao educam; elas
sdo educacionais, ou seja, concernentes a
educacdo (SASSAKI, 1999). O termo neces-
sidades educacionais especiais foi adotado
pelo Conselho Nacional de Educacdo (Reso-
lucao n° 2, de 11-9-01, com base no Parecer
n° 17/2001, homologado em 15-8-01). Este
ano, algumas associacoes representativas da
sindrome de Down, divulgaram uma campa-
nha para que o termo “especial” nao seja uti-
lizado quando se refere as necessidades das
pessoas com deficiéncia, ja que estas pesso-
as tem as mesmas necessidades de todos, ou
seja, necessidades humanas.

o epilético. TERMOS CORRETOS: a pessoa com
epilepsia, a pessoa que tem epilepsia. Evite
fazer a pessoa inteira parecer ter deficiéncia.

o incapacitado. TERMO CORRETO: a pessoa
com deficiéncia. A palavra incapacitado é
muito antiga e era utilizada com frequéncia
até a década de 80.

o paralisado cerebral. TERMO CORRETO: a
pessoa com paralisia cerebral. Prefira sempre
destacar a pessoa em vez de definir a pessoa
pela sua deficiéncia.

42,
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“paralisia cerebral é uma doenca”. FRASE
CORRETA: “paralisia cerebral é uma condi-
¢ao". Muitas pessoas confundem doenca com
deficiéncia.

pessoa normal. TERMOS CORRETOS: pessoa
sem deficiéncia; pessoa nao-deficiente. A
normalidade, em relacdo a pessoas, € um con-
ceito questionavel e ultrapassado.

pessoa presa (confinada, condenada) a uma
cadeira de rodas. TERMOS CORRETOS: pessoa
em cadeira de rodas; pessoa que anda em ca-
deira de rodas; pessoa que usa uma cadeira
de rodas. Os termos presa, confinada e con-
denada provocam sentimentos de piedade.
No contexto coloquial, é correto o uso dos
termos cadeirante.

pessoas ditas deficientes. TERMO CORRETO:
pessoas com deficiéncia. A palavra ditas, nes-
te caso, funciona como eufemismo para ne-
gar ou suavizar a deficiéncia, o que é precon-
ceituoso.

pessoas ditas normais. TERMOS CORRETOS:
pessoas sem deficiéncia. Neste caso, o termo
ditas é utilizado para contestar a normalida-
de das pessoas, o que se torna redundante
nos dias de hoje.

pessoa surda-muda. GRAFIA CORRETA: pes-
soa surda ou, dependendo do caso, pessoa
com deficiéncia auditiva. Quando se refere
ao surdo, a palavra mudo ndo corresponde a
realidade dessa pessoa. A rigor, diferencia-se
entre deficiéncia auditiva parcial (quando ha
residuo auditivo) e surdez (quando a defici-
éncia auditiva é total).

portador de deficiéncia. TERMO CORRETO:
pessoa com deficiéncia. No Brasil, tornou-
-se bastante popular, acentuadamente entre
1986 e 1996, o uso do termo portador de
deficiéncia (e suas flexdes no feminino e no
plural). Pessoas com deficiéncia vém ponde-
rando que elas nao portam deficiéncia; que a
deficiéncia que elas tém ndo é como coisas
que as vezes portamos e as vezes nao porta-
mos (por exemplo, um documento de iden-
tidade, um guarda-chuva). O termo correto
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passou a ser pessoa com deficiéncia.

PPD’s GRAFIA CORRETA: PPDs. Ndo se usa
apostrofo para designar o plural de siglas.
A mesma regra vale para siglas como ONGs
(e ndo ONG's). No Brasil, tornou-se bastante
popular, acentuadamente entre 1986 e 1996,
0 uso do termo pessoas portadoras de defici-
éncia. Hoje, o termo correto passou a ser pes-
soas com deficiéncia, motivando o desuso da
sigla PPDs. Alguns textos levam a grafia PCD,
para designar “pessoas com deficiéncia”.

quadriplegia; quadriparesia. TERMOS COR-
RETOS: tetraplegia; tetraparesia. No Brasil, o
elemento morfolégico tetra tornou-se mais
utilizado que o quadri. Ao se referir a pessoa,
prefira o termo pessoa com tetraplegia (ou
tetraparesia) no lugar de o tetraplégico ou o
tetraparético.

retardo mental, retardamento mental TERMO
CORRETO: deficiéncia intelectual. Sao pejo-
rativos os termos retardado mental, pessoa
com retardo mental, portador de retardamen-
to mental etc.

sala de aula normal. TERMO CORRETO: sala de
aula comum. Quando todas as escolas forem
inclusivas, bastara o termo sala de aula sem
adjetiva-lo.

sistema inventado por Braile. GRAFIA COR-
RETA: sistema inventado por Braille. O nome
Braille (de Louis Braille, inventor do sistema
de escrita e impressdo para cegos) se escre-
ve com dois | (éles). Braille nasceu em 1809 e
morreu aos 43 anos de idade.

sistema Braille. GRAFIA CORRRETA: sistema
braile. Conforme MARTINS (1990), grafa-se
Braille somente quando se referir ao educa-
dor Louis Braille. Por ex.: 'A casa onde Braille
passou a infancia (...)". Nos demais casos, de-
vemos grafar: [a] braile (maquina braile, rel6-
gio braile, dispositivo eletrénico braile, sis-
tema braile, biblioteca braile etc.) ou [b] em
braile (escrita em braile, carddpio em braile,
placa metalica em braile, livro em braile, jor-
nal em braile, texto em braile etc.).
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“sofreu um acidente e ficou incapacitado”.
FRASE CORRETA: “teve um acidente e ficou
com deficiéncia”. A palavra sofrer coloca a
pessoa em situacao de vitima e, por isso, pro-
voca sentimentos de piedade.

surdez-cegueira GRAFIA CORRETA: surdoce-
gueira. E um dos tipos de deficiéncia malti-
pla.

surdinho. TERMOS CORRETOS: surdo; pessoa
surda; pessoa com deficiéncia auditiva. O di-
minutivo surdinho denota que o surdo nao é
tido como uma pessoa completa. Os préprios
cegos gostam de ser chamados cegos e 0s
surdos de surdos, embora eles ndo descartem
0S termos pessoas cegas e pessoas surdas.
Ver o item 36.

surdo-mudo. GRAFIAS CORRETAS: surdo; pes-
soa surda; pessoa com deficiéncia auditiva.
Quando se refere ao surdo, a palavra mudo
nao corresponde a realidade dessa pessoa. A
rigor, diferencia-se entre deficiéncia auditiva
parcial (quando ha residuo auditivo) e surdez
(quando a deficiéncia auditiva é total). Evite
usar a expressao o deficiente auditivo.

texto (ou escrita, livro, jornal, cardapio, placa
metalica) em Braille TERMOS CORRETOS: tex-
to em braile; escrita em braile; livro em brai-
le; jornal em braile; cardapio em braile; placa
metalica em braile.

visao sub-normal. GRAFIA CORRETA: visao
subnormal. TERMO CORRETO: baixa visdo. E
preferivel baixa visao a visao subnormal. A
rigor, diferencia-se entre deficiéncia visual
parcial (baixa visdo) e cegueira (quando a de-
ficiéncia visual é total).

19



Atualizacdo sobre Inclusdo de Criangas e Adolescentes com Deficiéncia

10.

11.

12.

13.

14.

15.

20

BIBLIOGRAFIA SUGERIDA

Brasil - Presidéncia da Repuiblica. Casa Civil.
Subchefia para Assuntos Juridicos. LEl N°
13.146, de 6 de julho de 2015. Disponivel
em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_
ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm acesso em
20 de fevereiro de 2017.

Libeck M, Rodrigues TD. Incluir é melhor
que integrar: uma concepcao da Educacao
Etnomatematica e da Educacdo Inclusiva. Rev
Latin Etnomat 2013;6(2): 8-23.

Stainback S, Stainback W. Inclusdo: um guia para
educadores. Magda Franca Lopes (trad), Porto
Alegre, Artes Madicas, 1999.

Morin E. A cabeca bem feita: repensar a reforma,
reformar o pensamento, 43%ed, Rio de Janeiro:
Bertrand Brasil, 2001.

Brasil MEC-CNE-CEB. Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educacdo Basica, Brasilia
03/07/2001. Disponivel em http://portal. mec.
gov.br/seesp/arquivos/pdf/diretrizes.pdf acesso
em 20 de fevereiro de 2017.

Brasil. Ministério de Educacao e Cultura. SEESP.
Direito a educacdo: necessidades educacionais
especiais, subsidios para a atuacao do Ministério
Publico Brasileiro. Brasilia: MEC, SEESP, 2001.

Mittler P. Educacao inclusiva: contextos sociais.
Windyz Brazdo (trad). Porto Alegre, Artmed,
2003.

Mantoan MTE. Inclusdo escolar: o que é? Por
qué? Como fazer? S3o Paulo, Moderna, 2003.

Mantoan MTE. Caminhos pedagogicos da
Educacdo Inclusiva. In Gaio R, Meneghetti RGK
(org). Caminhos pedagégicos da educacdo
especial. Petropolis, (R]), Vozes, 2004.

Mantoan MTE. Direito a diferenca direito a
igualdade. 2009. Entrevista disponivel em:
http://www.bengalalegal.com/mantoan. Acesso
25 de agosto de 2013.

Sassaki R. Inclusdo: construindo uma sociedade
para todos. 82 ed, Rio de Janeiro, WVA, 2010.

Licht FB, Silveira N. Celebrando a diversidade.
Pessoa com deficiéncia e direito a inclusdo. Sao
Paulo, Planeta Educacdo, 2010.

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica —
IBGE. Censo Brasileiro de 2010. Disponivel em
http://cens02010.ibge.gov.br/ acesso em 20 de
fevereiro de 2017.

Omote S. Normatizacao, integracdo, inclusao...
Ponto de Vista: Revista de Educacdo e Processos
Inclusivos, Florianépolis, SC. Julho/Dezembro
1999.

Brasil - Presidéncia da Repudblica. Casa Civil.
Subchefia para Assuntos Juridicos. Politica
Nacional de Sadde da Pessoa com Deficiéncia,
LEl N° 7.853, DE 24 DE OUTUBRO DE 1989.
Disponivel em  http://www.planalto.gov.br/
ccivil_03/leis/L7853.htm acesso em 20 de
fevereiro de 2017.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

2272

23.

24.

25.

26.

Franco V. Introducao a intervencgao precoce no
desenvolvimento da crianca: com a familia,
com a comunidade, em equipe. Evora, Edicdes
Aloendro, 2015.

Minetto MF, Crepaldi MA, Martins M.
Particularidades de Familias que tém Filhos
com Deficiéncia Intelectual. Int J Develop Edu
Psychol 2013;1(1):75-84.

Montobio E, Lepri C. Quem eu seria se eu
pudesse ser: a condicao adulta da pessoa
com deficiéncia intelectual. Campinas/ SP:
Fundacao Sindrome de Down, 2007.

Rosembaum P, Gorter JW. The "“F-words”
in childhood disability: | swear this is how
we should think! Child Care Health Dev.
2012;38(4):457-63.

Minetto MF. A(O) Psic6loga(o) em tempos de
diversidade e inclusao escolar. In: Mdader B
(org). Psicologia escolar/educacional: agoes e
debates em psicologia escolar/educacional.
Curitiba, CRP-PR, 2016. pp. 119-129.
Disponivel em: http://www.portal.crppr.org.br/
pagina/cadernos-tematicos. Acesso em 12 de
dezembro de 2016.

Mantoan MTE (org). A interacdao de pessoas
com deficiéncias. S3o Paulo, Menmon Editora,
1997.

Jerusalinsky A. Psicanalise e Desenvolvimento
Infantil. 22 ed, Porto Alegre, Artes e Oficios,
1999.

Hehir T, Pascucci S, Pascucci C. Instituto Alana
e ABT Associates. Beneficios da Educacao
Inclusiva para criangas com e sem deficiéncia.
2016. Disponivel em: http://alana.org.br/wp-
content/uploads/2016/11/0s_Beneficios_da_
Ed_Inclusiva_final.pdf Acesso em 22 de marco
de 2017.

Bermudez BEBV, Cat MNL, Minetto MFJ, et
al. Perfil dos pacientes acompanhados no
Ambulatério de Sindrome de Down do Hospital
de Clinicas da Universidade Federal do Parana.
Tese de Doutorado, Acervo Digital. UFPR, 2016.

Brasil - Presidéncia da Republica. Casa Civil.
Subchefia para Assuntos Juridicos. Politica
Nacional de Salde da Pessoa com Deficiéncia,
LEI N° 11.180, DE 23 DE SETEMBRO DE 2005.
Disaponivel em http://www.planalto.gov.br/
ccivil_03/_ato2004-2006/2005/lei/l11180.
htm Acesso em 20 de fevereiro de 2017.

Brasil - Presidéncia da Republica. Casa Civil.
Subchefia para Assuntos Juridicos. Politica
Nacional de Salde da Pessoa com Deficiéncia,
LEI N° 10.097, DE 19 DE SETEMBRO DE 2000.
Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/
ccivil_03/leis/L10097.htm Acesso em 20 de
fevereiro de 2017.



27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

Departamento Cientifico de Adolescéncia * Sociedade Brasileira de Pediatria

BIBLIOGRAFIA SUGERIDA

World Health Organization. Classificacao
Internacional de Funcionalidades, Incapacidade
e Saudde (CIF). 2004. Disponivel em: http://www.
inr.pt/uploads/docs/cif/CIF_port_%202004.pdf
acesso em 20 de margo de 2017.

Brasil - Diretrizes de atencdo a pessoa com SD.
Brasilia. Ministério da Sadde, Secretaria de
Atencao a Salde, 2012.

Bastos OM, Deslandes DF. Sexualidade e o
adolescente com deficiéncia mental: uma
revisdo bibliografica. Ciéncia & Saude Coletiva,
2005.

Ponte NBL. A sexualidade do adolescente
portador de deficiéncia mental. Monografia
apresentada ao Curso de Especializacdo em
Desenvolvimento Humano, Educacao e Inclusao,
da Faculdade UAB/UNB - Pélo de Itapetininga,
2011.

Gejer D. O adolescente com deficiéncia mental e
sua sexualidade. ] Des (Sao Paulo). 2006;2(9):11-
5

Cadore K, Krahi S. Repercussoes da sexualidade
de adolescentes com deficiéncia mental no
contexto familia. Persperctiva (Erechim) 2013;
37(140):49-50.

Maciel MRC. Portadores de Deficiéncia: A questao
da inclusao social. Sdo Paulo em perspectiva,
2000;14(2).

Torres VMF, Marinho CLA, Vieira SCM. Qualidade
de vida em adolescentes com deficiéncia:
uma revisao da literatura. Adolesc Sadde.
2013:10(1):45-55.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

Skoto BG, Bedia RC. Postnatal support for
mothers of children with Down syndrome.
Ment Retard.2005;43(3):196-212.

Mader BJ (org). Psicologia escolar/educacional:
acoes e debates em psicologia escolar/
educacional. Curitiba, CRP-PR, 2016,p:119-
1209.

Mantoan MTE. Todas as criancas sao bem
vindas a escola. Campinas: UNICAMP, 2000.
Disponivel em: http://www.pro-inclusao.org.
br/textos.html. Acesso em 26 de agosto de
2013.

Clynes T. How to raise a genius. Nature.
2016;537:152-155.

Hsin A, Felfe C. When does time matter?
Maternal employment, children’s time
with parents, and child development.
Demography.2014;51:1867-94.

Minetto MF. Curriculo na educagdo inclusiva:
entendendo esse desafio. 2{ ed, Curitiba, Ibpex,
2008.

Rose T. The Myth of Average at TED x Sonoma
County. Disponivel em: https://www.youtube.
com/watch?v=4eBmyttcfU4 Acesso em 21 de
marg¢o de 2017.

World Health Organization. World Report on
Disability, 2011. Disponivel em: http://www.
pessoacomdeficiencia.sp.gov.br/usr/share/
documents/RELATORIO_MUNDIAL_COMPLETO.
pdf acesso em 21 de margo de 2017.

Sassaki RK. Terminologia sobre deficiéncia na
era da inclusdo. In: Vivarta V (coord). Midia e
deficiéncia. Brasilia, Andi/Fundacdo Banco do
Brasil, 2003, p:160-165.

21



Atualizacdo sobre Inclusdo de Criangas e Adolescentes com Deficiéncia

22

SOCIEDADE BRASILEIRA
DE PEDIATRIA

PRESIDENTE:

Luciana Rodrigues Silva (BA)

1° VICE-PRESIDENTE:

Clévis Francisco Constantino (SP)

2° VICE-PRESIDENTE:

Edson Ferreira Liberal (RJ)

SECRETARIO GERAL:

Sidnei Ferreira (R)

1° SECRETARIO:

Claudio Hoineff (RJ)

2° SECRETARIO:

Paulo de Jesus Hartmann Nader (RS)

3° SECRETARIO:

Virginia Resende Silva Weffort (MG)
DIRETORIA FINANCEIRA:

Maria Tereza Fonseca da Costa (RJ)

22 DIRETORIA FINANCEIRA:

Ana Cristina Ribeiro Zéllner (SP)

32 DIRETORIA FINANCEIRA:

Fatima Maria Lindoso da Silva Lima (GO)
DIRETORIA DE INTEGRACAQ REGIONAL:
Fernando Antonio Castro Barreiro (BA)
Membros:

Hans Walter Ferreira Greve (BA)

Eveline Campos Monteiro de Castro (CE)
Alberto Jorge Félix Costa (MS)

Analiria Moraes Pimentel (PE)

Corina Maria Nina Viana Batista (AM)
Adelma Alves de Figueiredo (RR)

COORDENADORES REGIONAIS:
Norte:

Bruno Acatauassu Paes Barreto (PA)
Nordeste:

Anamaria Cavalcante e Silva (CE)
Sudeste:

Luciano Amedée Péret Filho (MG)
Sul:

Darci Vieira Silva Bonetto (PR)
Centro-oeste:

Regina Maria Santos Marques (GO)

ASSESSORES DA PRESIDENCIA:

Assessoria para Assuntos Parlamentares:
Marun David Cury (SP)

Assessoria de Relagdes Institucionais:
Clévis Francisco Constantino (SP)
Assessoria de Politicas Piblicas:

Mério Roberto Hirschheimer (SP)

Rubens Feferbaum (SP)

Maria Albertina Santiago Rego (MG)

Sérgio Tadeu Martins Marba (SP)

Assessoria de Politicas Pablicas - Criangas e
Adolescentes com Deficiéncia:

Alda Elizabeth Boehler Iglesias Azevedo (MT)
Eduardo Jorge Custédio da Silva (RJ)

A ia de Acompant da Licenca
Maternidade e Paternidade:

Jodo Coriolano Rego Barros (SP)

Alexandre Lopes Miralha (AM)

Ana Luiza Velloso da Paz Matos (BA)
Assessoria para Campanhas:

Conceicdo Aparecida de Mattos Segre (SP)

GRUPOS DE TRABALHO:

Drogas e Violéncia na Adolescéncia:
Evelyn Eisenstein (RJ)

Doencas Raras:

Magda Maria Sales Carneiro Sampaio (SP)
Educacdo Fisica:

Coordenador: Ricardo do Rego Barros (RJ)
Luciana Rodrigues Silva (BA)
Patricia Guedes de Souza (BA)

Alex Pinheiro Gordia (BA)

Maria Teresa Quadros (BA)
Metodologia Cientifica:

Gisélia Alves Pontes da Silva (PE)
Claudio Leone (SP)

Pediatria e Humanidade:

Alvaro Jorge Madeiro Leite (CE)
Luciana Rodrigues Silva (BA)
Christian Muller (DF)

Jodo de Melo Régis Filho (PE)
Transplante em Pediatria:

Themis Reverbel da Silveira (RS)
Irene Kazue Miura (SP)

Carmen Ldcia Bonnet (PR)

Adriana Seber (SP)

Paulo Cesar Koch Nogueira (SP)
Fabiana Carlese (SP)

DIRETORIA E COORDENACOES:

DIRETORIA DE QUALIFICACAO E CERTIFICACI.\O
PROFISSIONAL

Maria Marluce dos Santos Vilela (SP)

Diretoria
Triénio 2016/2018

COORDENACAOQ DO CEXTEP:

Hélcio Villaca Simdes (RJ)

COORDENACAO DE AREA DE ATUACAO

Mauro Batista de Morais (SP)

COORDENA(;I-\O DE CERTIFICA(;/-\O PROFISSIONAL

José Hugo de Lins Pessoa (SP)

DIRETORIA DE RELA(;f)ES INTERNACIONAIS

Nelson Augusto Rosario Filho (PR)

REPRESENTANTE NO GPEC (Global Pediatric Education
Consortium)

Ricardo do Rego Barros (RJ)

REPRESENTANTE NA ACADEMIA AMERICANA DE PEDIATRIA (AAP)
Sérgio Augusto Cabral (RJ)

REPRESENTANTE NA AMERICA LATINA

Francisco José Penna (MG)

DIRETORIA DE DEFESA PROFISSIONAL, BENEFICIOS E PREVIDENCIA
Marun David Cury (SP)

DIRETORIA-ADJUNTA DE DEFESA PROFISSIONAL

Sidnei Ferreira (RJ)

Claudio Barsanti (SP)

Paulo Tadeu Falanghe (SP)

Claudio Orestes Britto Filho (PB)

Mério Roberto Hirschheimer (SP)

Jodo Céandido de Souza Borges (CE)

COORDENACAO VIGILASUS

Anamaria Cavalcante e Silva (CE)

Fabio Eliseo Fernandes Alvares Leite (SP)

Jussara Melo de Cerqueira Maia (RN)

Edson Ferreira Liberal (R))

Célia Maria Stolze Silvany ((BA)

Katia Galedo Brandt (PE)

Elizete Aparecida Lomazi (SP)

Maria Albertina Santiago Rego (MG)

Isabel Rey Madeira (RJ)

Jocileide Sales Campos (CE)

COORDENACAO DE SAUDE SUPLEMENTAR

Maria Nazareth Ramos Silva (RJ)

Corina Maria Nina Viana Batista (AM)

Alvaro Machado Neto (AL)

Joana Anggélica Paiva Maciel (CE)

Cecim El Achkar (SC)

Maria Helena Simdes Freitas e Silva (MA)

COORDENACAO DO PROGRAMA DE GESTAO DE CONSULTORIO
Normeide Pedreira dos Santos (BA)

DIRETORIA DOS DEPARTAMENTOS CIENTIFICOS E COORDENACAO
DE DOCUMENTOS CIENTIFICOS

Dirceu Solé (SP)

DIRETORIA-ADJUNTA DOS DEPARTAMENTOS CIENTIFICOS
Licia Maria Oliveira Moreira (BA)

DIRETORIA DE CURSOS, EVENTOS E PROMOCOES

Lilian dos Santos Rodrigues Sadeck (SP)

COORDENACAOQ DE CONGRESSOS E SIMPOSIOS

Ricardo Queiroz Gurgel (SE)

Paulo César Guimaraes (RJ)

Cléa Rodrigues Leone (SP)

COORDENACAO GERAL DOS PROGRAMAS DE ATUAI.IZACAO
Ricardo Queiroz Gurgel (SE)

COORDENACAO DO PROGRAMA DE REANIMAGAO NEONATAL:
Maria Fernanda Branco de Almeida (SP)

Ruth Guinsburg (SP)

COORDENACAO PALS — REANIMACAO PEDIATRICA
Alexandre Rodrigues Ferreira (MG)

Katia Laureano dos Santos (PB)

COORDENACAO BLS - SUPORTE BASICO DE VIDA

Valéria Maria Bezerra Silva (PE)

COOBDENAC;\O DO CURSO DE APRIMORAMENTO EM NUTROLOGIA
PEDIATRICA (CANP)

Virginia Resende S. Weffort (MG)

CONVERSANDO COM O PEDIATRA

Victor Horacio da Costa Junior (PR)

PORTAL SBP

Flavio Diniz Capanema (MG)

COORDENACAO DO CENTRO DE INFORMACAO CIENTIFICA
José Maria Lopes (RJ)

PROGRAMA DE ATUALIZACAO CONTINUADA A DISTANCIA
Altacilio Aparecido Nunes (SP)

Jodo Joaquim Freitas do Amaral (CE)

DOCUMENTOS CIENTIFICOS

Luciana Rodrigues Silva (BA)

Dirceu Solé (SP)

Emanuel Savio Cavalcanti Sarinho (PE)

Joel Alves Lamounier (MG)

DIRETORIA DE PUBLICAGOES

Fabio Ancona Lopez (SP)

EDITORES DA REVISTA SBP CIENCIA

Joel Alves Lamounier (SP)

Altacilio Aparecido Nunes (SP)

Paulo Cesar Pinho Pinheiro (MG)

Flavio Diniz Capanema (MG)

EDITOR DO JORNAL DE PEDIATRIA

Renato Procianoy (RS)

EDITOR REVISTA RESIDENCIA PEDIATRICA
Clémax Couto Sant’Anna (RJ)

EDITOR ADJUNTO REVISTA RESIDENCIA PEDIATRICA
Marilene Augusta Rocha Crispino Santos (RJ)
CONSELHO EDITORIAL EXECUTIVO

Gil Simes Batista (R)

Sidnei Ferreira (RJ)

Isabel Rey Madeira (RJ)

Sandra Mara Amaral (R))

Bianca Carareto Alves Verardino (RJ)
Maria de Fatima B. Pombo March (RJ)
Silvio Rocha Carvalho (RJ)

Rafaela Baroni Aurilio (RJ)
COORDENA(;AO DO PRONAP

Carlos Alberto Nogueira-de-Almeida (SP)
Fernanda Luisa Ceragioli Oliveira (SP)
COORDENACAO DO TRATADO DE PEDIATRIA
Luciana Rodrigues Silva (BA)

Fabio Ancona Lopez (SP)

DIRETORIA DE ENSINO E PESQUISA

Joel Alves Lamounier (MG)
COORDENACAO DE PESQUISA

Cléudio Leone (SP)

COORDENA(;I-\O DE PESQUISA-ADJUNTA
Gisélia Alves Pontes da Silva (PE)
COORDENACAOQ DE GRADUACAQ

Rosana Fiorini Puccini (SP)
COORDENACAO ADJUNTA DE GRADUACAO
Rosana Alves (ES)

Suzy Santana Cavalcante (BA)

Angélica Maria Bicudo-Zeferino (SP)

Silvia Wanick Sarinho (PE)
COORDENACAO DE POS-GRADUACAQ
Victor Hordcio da Costa Junior (PR)
Eduardo Jorge da Fonseca Lima (PE)
Fatima Maria Lindoso da Silva Lima (GO)
Ana Cristina Ribeiro ZélIner (SP)

Jefferson Pedro Piva (RS)

COORDENA(;AO DE RESIDENCIA E ESTAGIOS EM PEDIATRIA
Paulo de Jesus Hartmann Nader (RS)

Ana Cristina Ribeiro Zéllner (SP)

Victor Horacio da Costa Junior (PR)

Clovis Francisco Constantino (SP)

Silvio da Rocha Carvalho (RJ)

Tania Denise Resener (RS)

Delia Maria de Moura Lima Herrmann (AL)
Helita Regina F. Cardoso de Azevedo (BA)
Jefferson Pedro Piva (RS)

Sérgio Luis Amantéa (RS)

Gil Simdes Batista (RJ)

Susana Maciel Wuillaume (RJ)

Aurimery Gomes Chermont (PA)
COORDENACAOQ DE DOUTRINA PEDIATRICA
Luciana Rodrigues Silva (BA)

Hélcio Maranhao (RN)

COORDENACAQ DAS LIGAS DOS ESTUDANTES
Edson Ferreira Liberal (R))

Luciano Abreu de Miranda Pinto (RJ)
COORDENACAO DE INTERCAMBIO EM RESIDENCIA NACIONAL
Susana Maciel Wuillaume (RJ)
COORDENAGAO DE INTERCAMBIO EM RESIDENCIA INTERNACIONAL
Herberto José Chong Neto (PR)

DIRETOR DE PATRIMONIO

Claudio Barsanti (SP)

COMISSAO DE SINDICANCIA

Gilberto Pascolat (PR)

Anibal Augusto Gaudéncio de Melo (PE)
Isabel Rey Madeira (RJ)

Joaquim Jodo Caetano Menezes (SP)
Valmin Ramos da Silva (ES)

Paulo Tadeu Falanghe (SP)

Tania Denise Resener (RS)

Jodo Coriolano Rego Barros (SP)

Maria Sidneuma de Melo Ventura (CE)
Marisa Lopes Miranda (SP)

CONSELHO FISCAL

Titulares:

Nabia Mendonca (SE)

Nélson Grisard (SC)

Antdnio Marcio Junqueira Lisboa (DF)
Suplentes:

Adelma Alves de Figueiredo (RR)

Jodo de Melo Régis Filho (PE)

Darci Vieira da Silva Bonetto (PR)
ACADEMIA BRASILEIRA DE PEDIATRIA
Presidente:

José Martins Filho (SP)

Vice-presidente:

Alvaro de Lima Machado (ES)

Secretdrio Geral:

Reinaldo de Menezes Martins (RJ)





