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A Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) apre-
senta a atualizacdo sobre inclusdao com objetivo
que pediatras, familias, profissionais de saldde e
educacdo desempenhem suas fungdes para que
criangas e adolescentes com deficiéncia apren-
dam, construam sua autonomia e desenvolvam
seus potenciais nas escolas, com experiéncias
valiosas para todos, por meio da cooperacao reci-
proca 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
0s viajantes para descansarem em sua €asa, em

Beatriz Elizabeth Bagatin Veleda Bermudez

uma cama de ferro, onde deveriam caber exata-
mente. Se os héspedes fossem demasiadamente
altos, amputava o excesso de comprimento para
ajusta-los a cama. Aqueles com estatura menor
eram esticados até atingirem o comprimento su-
ficiente. Procusto representa a intolerancia do
ser humano em relacdo ao seu semelhante.?

A inclusdo é um desafio para todos e exige
mudanca de paradigma para que nao vejamos
com estranhamento as diferencas, porque as di-
ferencas sao caracteristicas inerentes a manifes-
tacdo da espécie humana e das demais espécies
que habitam o planeta. Pensar inclusdo a partir
de um modelo ideal, ndo seria oferecer para as
pessoas com deficiéncia a cama de Procusto?
Mais importante é sempre incluirmos as diferen-
cas de cada um e as diferentes pessoas, espe-
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cialmente as criancas e adolescentes, em nossa
sociedade.

As propostas atuais trazem a possibilidade de
discutirainclusao frente a um paradigma que ndo
se refere mais a condicao da tolerancia e da “cari-
dade” ou assistencialismo. As novas concepgoes
colocam os direitos humanos na linha de frente,
especialmente os direitos a salide de criancas
e adolescentes, e a necessidade evidente de se
repensar a sociedade e especificamente a edu-
cacao e a saude para todos. Exigem que dentro
das instituicdes escolares se pratiquem novos sa-
beres, se investiguem outras maneiras de resol-
ver os problemas, avaliem quaisquer diferencas
entre os estudantes, organizem o tempo, espaco
e seu curriculo com mais tolerancia aos direitos,
pensando em alunos tipicos e atipicos de nova
demanda. Ha uma crise paradigmatica instalada,
exigindo transformacdes, contestacdes e trans-
gressdes frente ao que ja estd posto.>*!

Apesar de seu importante papel e trajetdria,
a educacao especial ndo se constituiu em um
nivel de ensino, trata-se de uma modalidade de
ensino, transversal a todos os niveis de ensino,
atendo-se aos limites de suas maltiplas atribui-
¢oes e dessa forma incidindo sobre o processo
de escolarizacao de alunos inseridos em escolas
comuns. Além disso, as institui¢des especializa-
das e as escolas tém resisténcia ao desconfor-
to provocado pela inclusdo, que de acordo com
Mantoan (2004), os motivos alegados para essa
resisténcia revelam seu conservadorismo e re-
fletem a pouca flexibilidade em sua organizacao
no atendimento a clientela a que se propoem.
Por sua vez, a condicdo de anélise da escola de
ensino comum, nos remete a uma escola progra-
mada para atender a um aluno idealizado. Pau-
tada por um projeto “educacional elitista, ho-
mogeneizador e meritocratico, apresenta como
resultado a producdo e confirmacao de iniUmeras
situagoes de exclusao”.> O ensino basico apre-
senta um perfil de organizacao que impossibilita
a diferenca. O modelo educacional denota sinais
de alerta de esgotamento, transmitindo e repro-
duzindo conhecimentos académicos entre aulas
e provas.
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A divisao curricular evidencia a fragmenta-
¢ao dos saberes e cada matéria escolar apresen-
ta um fim em si mesmo, ndo possibilitando que
esses preciosos conhecimentos extrapolem seus
limites e fornecam aos seus estudantes um meio
de compreender o mundo de forma mais clara
e com multiplas possibilidades de inferéncia. O
conhecimento que se transmite corresponde a
verdades preestabelecidas, absolutas e inques-
tionaveis. A previsao e distribuicdo do tempo e
do espaco escolar sao restritos e demarcados
rigidamente com esse perfil organizacional ob-
soleto. A inclusao torna-se inviavel, principal-
mente quando se intenciona e compreende por
inclusdo a possibilidade de ensinar a todas as
criancgas indistintamente, em um mesmo espaco
educacional: as salas de aula da escola de ensino
comum. Propoem-se agoes educativas que pro-
movam o convivio com as diferencas e aprendi-
zagens construidas pela experiéncia 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?

Sassaki (2010) conceitua a inclusdo como o
processo pelo qual a sociedade se adapta com
a intencdo de colocar, em seus sistemas sociais
gerais, pessoas com necessidades especiais e, si-
multaneamente, estas se preparam para assumir
seus papéis na sociedade.!* Recomenda um pro-
cesso inclusivo pautado nos direitos humanos
com o desafio aos profissionais da educacado e da
sociedade em geral, em trabalhar acreditando no
valor da diversidade humana.

Uma nova proposta educacional, fundamen-
tada em teorias educacionais recentes e modi-
ficacGes sociais politicas e econdmicas frequen-
tes, vém exigindo mudancas nas concepcoes
pedagogicas dos profissionais de educacao atu-
antes nas escolas.>’° Testemunha-se cotidiana-
mente a emergéncia de novos conceitos e ideias
sobre a inclusdo social e educacional. A possibi-
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lidade de ampliar as relacdes pessoais e sociais
assume a condicdo de efetivar o direito das mes-
mas oportunidades para todos.

O contexto atual traz para discussao a ne-
cessidade de existir uma sociedade inclusiva,
que esta relacionada a condicdo de cidadania e
de valorizagao dos individuos ratificando e for-
talecendo suas diferencas. As propostas de in-
clusdo tém permeado as discussdes recorrentes
na sociedade e contribuido enormemente para a
compreensao do processo educativo das pesso-
as que apresentam alguma necessidade educa-
cional diferenciada.

A perspectiva de assumir o processo de in-
clusdo de individuos com deficiéncia em espagos
antes restritos é garantida. A escola representa a
preméncia do repensar pedagbégico, o ressignifi-

car académico e a reorganiza¢do em funcao das
diferencas individuais. Propde a construcdo de
um espacgo social alicercado no reconhecimento
e apoio mutuo, que possibilite a convivéncia de
todos, a participacdo e a equidade de oportuni-
dades por uma postura flexivel, consciente e de
reflexdes plurais, descartando os determinismos
biolégicos ou sociais.*?

Atualmente no Brasil

Ha 45.606.048 de brasileiros, ou seja, 23,9%
da populacao total com algum tipo de deficién-
cia - visual, auditiva, motora ou intelectual (Censo
Brasileiro, 2010), cuja distribuicdo de frequéncia
estd nos Graficos 1,2 e 3.13

Grafico 1. Distribui¢do de frequéncia dos tipos de deficiéncia no Brasil, 2010.
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Grafico 2. Distribuicdo da frequéncia do percentual de pessoas com pelo menos uma das deficiéncias investigadas na

populacdo por grupo de idade.
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Grafico 3. Distribui¢do da frequéncia do percentual de pessoas com deficiéncia grave 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 coloca
como principal objetivo a reabilitacao na sua ca-
pacidade 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.**>

A SBP vem, com esse documento, alertar pe-
diatras, profissionais da sadde e da educacao,
pais e familiares, para a atencdo integral a sadde
comum a qualquer cidadao, além de uma assis-
téncia especifica com atendimentos e servicos
dedicados as criancas e adolescentes com de-
ficiéncia para propiciar o desenvolvimento de
seus potenciais. Baseada naigualdade, equidade
e percepcao das capacidades que os individuos
apresentam, com e sem deficiéncia, a inclusao
predispde a reestruturacao da sociedade para
que todos, sem distin¢do de caracteristicas (na-
cionalidade, etnia, credo, género, condicao so-
cial e econémica), possam desfrutar de uma vida
de qualidade, sem exclusodes.?

A inclusdo s6 acontece com experiéncias de
convivéncia em espaco comum ao de todos e
sem discriminacdes pelas diferencas. A acessi-
bilidade tem como objetivo permitir um ganho
de autonomia e de mobilidade a uma gama de
pessoas, maior, inclusive aquelas que tenham
reduzido a sua mobilidade ou dificuldade em
comunicar-se, para que usufruam os espacos
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com mais seguranca, confianca e comodidade.
A assisténcia a salde e as a¢oes de reabilitacao
visam ao desenvolvimento de capacidades, ha-
bilidades, recursos pessoais e comunitarios para
promover a independéncia e a participacao so-
cial das pessoas com deficiéncia frente a diver-
sidade de condicoes e necessidades. O processo
de chegar a capacitacdo e a plena participacao
como cidadaos é longo e continuo. Na verdade,
a participacao plena somente pode ser verda-
deiramente atingida dentro de uma sociedade
inclusiva, na qual cada um e todos nés sejamos
considerados parte integral do todo, da comuni-
dade, o que por sua vez é uma responsabilidade
de todos os seus membros. A exclusao e a mar-
ginalizacao de pessoas com deficiéncia, reduzem
suas oportunidades de contribuir produtivamen-
te para o lar e a comunidade.!

A crianca com diagnéstico

de deficiéncia apresenta
capacidades e competéncias

Quando os pais tém redes de apoio suficien-
tes, outro cenario se estabelece, baseado na
resiliéncia que resulta na “reidealizacdo do fi-
lho"”, nas dimensdes da estética, competéncia e
futuro.'® Estudos como os de Minetto, Crepaldi
e Martins (2013), apés trabalho com diferentes
familias, descrevem que aquelas que tém redes
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de apoio satisfatorias, tém menor indice de es-
tresse 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 crianca cresce e, quando for
adulta, vai buscar um lugar no mercado de traba-
lho. No processo, enfrenta a adolescéncia e a ju-
ventude, e sendo excluida desde a infancia, nao
ha qualquer preparo para ingressar no mundo do
trabalho.*® Para os autores, esse futuro depende
muito de dois aspectos: 1) O “percurso educati-
vo-afetivo e experiencial que se inicia precoce-
mente, 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 dire-
¢do ir e que passos executar”; e 2) Diz respeito
aos profissionais especializados que muitas ve-
zes nao compreendem sua funcao de colaborar
para a construcao da identidade da pessoa com
deficiéncia, quando se debrucam sobre o “defei-
to"” naintencao de trata-lo e, dessa forma, consti-
tuem o sujeito a partir deste.*® Muitos profissio-
nais sob essa bandeira, que “com frequéncia tao
dolorosamente indtil, quanto nociva”, ignoram
que a identidade tem sido estabelecida, ao invés

de detectar também as qualidades e capacida-
des do individuo e o ajudar a desenvolver suas
aptidoes e a gostar de si mesmo.*?

A inclusao beneficia criancas
e adolescentes com e sem

deficiéncia, também professores
e geracoes futuras

A inclusdao nada mais é do que diminuir ou
eliminar barreiras que impecam o pleno de-
senvolvimento do sujeito. Um caminho de mao
dupla: a sociedade precisa entender e perceber
que as pessoas com deficiéncia sdo parte de um
todo a que pertencemos. E preciso aprender nao
s6 a lidar com elas, mas também entender que
podemos aprender com elas. Ao mesmo passo,
€ssas pessoas e seus pais também precisam mo-
vimentar-se para estar em sociedade, a partir de
suas competéncias, sem que fiquem paralisadas
pelas suas proprias dificuldades.?® Conviver no
mesmo espago, com as mesmas oportunidades
e algumas adaptacdes que se fazem necessarias.

o0
Exclusao

Segregacao

Inclusao

Integracao

Shelley Moore (2016) - One without the other: stories of unity through diversity and inclusion.
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Nao podemos mudar pessoas. Ndo podemos
mudar pessoas com deficiéncia também. A inclu-
sdo é um processo fundamentado no real, ou seja,
independente de quem vive. A inclusao deve ser
praticada com quem esta vivo e se relaciona de
alguma forma com o ambiente. O que podemos
mudar? A concepcao das diferencas, abolindo a
figura de "o diferente” ou de “a diferente”. Toda
vez que se localiza a diferenca em uma pessoa ou
em um grupo se caminha para mais exclusao.?® As
barreiras estao na sociedade, no convivio e nao
nesses individuos. Inclusao requer mudanca de
atitudes, de paradigma, de olhar a complexidade.
Ver com outros olhos o que ja vemos.?°

De acordo com Mantoan (2003), o processo
de inclusdo concretiza a possibilidade de muitos
aspectos positivos para ambas as partes, os que
incluem e os que sdo inclusos. A intencao é que
aqueles que passam a conviver com a diversida-
de tornem-se seres humanos mais preparados
para as diferencas e aptos a lidar com as adver-
sidades da sua prépria vida. Considera-se ainda,
em um viés mais abrangente, a possibilidade de
prover a equiparacao de oportunidades para to-
dos, nos mais diversos sistemas da sociedade e
do ambiente.?

Com o respaldo legal, as ideias inclusivistas
passaram a exercer um grande impacto sobre os
6rgaos publicos e privados que tratam da edu-
cacdo, assim como sobre os educadores e estu-
diosos do assunto. A discussao que até entao pa-
recia ser essencialmente restrita a profissionais
da educacao especial e aos pesquisadores dessa
area, se estendeu a todos os educadores e profis-
sionais de salde, também, promovendo intensos
debates e imprimindo uma perspectiva diferen-
ciada a respeito do tema.

Mantoan (1997) refere-se ao assunto consta-
tando que:
A inclusd@o causa uma mudanca de perspec-
tiva educacional, pois ndo se limita a ajudar
somente alunos que apresentam dificuldades
na escola, mas apoia a todos: professores,
alunos, pessoal administrativo, para que ob-
tenham sucesso na corrente educativa geral...
a metdfora da inclusdo é a do caleidoscépio...

O caleidoscépio precisa de todos os pedacos
que o compdem. Quando se lhe retira um pe-
daco, o desenho se torna menos complexo,
menos rico. As criancas aprendem e evoluem
melhor em um ambiente rico e variado.**

Um sistema inclusivo, em uma perspectiva
mais extensa, implicaria entdao, em mudanca de
mentalidade e na ressignificacao de conceitos,
que abandona "“as concepc¢bes e os modelos
fundamentados em capacidades individuais de
producao e conduzindo a um paradigma de valo-
rizacdo e respeito efetivo a diversidades anato-
mofisiolégicas, socioecondmicas, psicossociais e
etnoculturais”, com oportunidades igualitarias
para todos.**

Lentamente avancga-se nesse processo com-
preendido socialmente como um marco civiliza-
tério em Direitos Humanos. A sociedade tenta
assegurar mais liberdade, igualdade e solidarie-
dade a todos. Imprescindivel nessa construcao,
a existéncia e efetivacdao de Politicas Publicas
comprometidas, em ambito Municipal, Estadu-
al e Federal, oportunizando parcerias efetivas,
bem como a articulacdao de uma rede de servi-
cos de atendimento essenciais para a qualidade
de vida desses cidaddos. Atesta-se a necessida-
de de responsabilizacao de uma area de aten-
dimento em relacdo a outra, presumindo que
0 sucesso de uma politica inclusiva tem como
base também a qualidade de uma rede de apoio
que lhe dé sustentacao e fortaleca o processo
educacional, ndo se tratando de estimulos e in-
tervencdes a prevaléncia do discurso de uma
ou de outra especialidade, mas da articulacao
entre si.??

Existem evidéncias claras e consistentes
apontando que ambientes educacionais inclu-
sivos podem oferecer beneficios significativos
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de curto e longo prazos aos alunos com e sem
deficiéncia.?® O Instituto Alana e a ABT Asso-
ciates, sob a coordenacdo do Dr. Thomas Hehir,
professor da Harvard School of Education, lan-
caram a pesquisa “Os beneficios da educacao
inclusiva para estudantes com e sem deficién-
cia”. Foi realizada revisdo sistematica de 280
estudos de 25 paises, sendo que 89 trazem
evidéncias cientificas relevantes para afirmar
todas as vantagens da educacdo inclusiva para
qualquer estudante, com ou sem deficiéncia.
A pesquisa mostra que alunos sem deficiéncia
que estudam em salas de aula inclusivas tém
opinides menos preconceituosas e sdao mais
receptivas as diferencas. E por outro lado, os
alunos com deficiéncia, destas mesmas classes,
tém melhor desempenho académico e social,
melhor meméria, habilidades de linguagem,
e menos problemas comportamentais. Foram
percebidos também reflexos na idade adulta:
mais propensos a fazer curso superior, ter um
emprego, mais amigos ou viver de forma mais
independente.?

A educacdo especial integrada condiz com
uma escola para todos, rompendo e superando
o modelo de instru¢do e transmissao. Aponta
para uma condicdo suficientemente aberta e
preparada a ponto de aceitar e trabalhar com
as diferencas, lancando-se a encontrar cami-
nhos e possibilidades 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 acade-
mia, praticar esportes, atividades culturais
como a danca, a capoeira, entre outras, exceto
se houver alguma restricdo médica. Essas ativi-
dades na escola somadas ao que os adolescen-
tes executam em casa e no lazer devem totalizar
no minimo 300 minutos semanais. A experién-
cia e a criatividade do professor sdao essenciais
para a participagao e o aproveitamento de to-
dos os estudantes com e sem deficiéncia.?

O pediatra deve prover informacdo a mae,
ao pai e aos cuidadores para o entendimento
que todo processo de realizacao dos direitos de

inclusao da crianca com deficiéncia inicie pela
criagdo de um ambiente familiar que propicie o
recurso a intervencoes precoces desde os pri-
meiros dias de vida e ao longo dos diversos es-
tadgios do desenvolvimento e ensinar autonomia
é essencial. A inclusao é importante em qual-
quer idade, mas quanto mais cedo a crianca com
deficiéncia tiver a oportunidade de interagir
com pares e com a sociedade mais ampla, maio-
res serdo os beneficios provaveis para todas 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 a Edu-
cacao de Jovens e Adultos que deve ocorrer nos
turnos da manhg, tarde e noite em todo o pais,
para maior adesao.

Quais acessibilidades os
programas de aprendizagem
devem oferecer para garantir

o processo de inclus3ao 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
contratacao de pessoas com deficiéncia. A Lei n°
11.180, que altera, em seu artigo 18, os artigos
428 e 433 da Consolidacao das Leis do Traba-
Lho (CLT) eleva a idade limite de adolescentes
aprendizes de 18 para 24 anos e nao estabelece
limite de faixa etdria para aprendizes com defi-
ciéncia.?®

O contrato de aprendizagem é amparado
pela Lei n® 10.097 e estabelece que o emprega-
dor seja inscrito em programa de aprendizagem
para formacao técnico-profissional ao emprega-
do com deficiéncia, pelo periodo maximo de dois
anos. O contrato de aprendizagem é realizado
junto a institui¢do de ensino, como por exemplo,
os Servicos Nacionais de Aprendizagem Indus-
trial e Comercial (SENAI e SENAC).2¢
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Quando se usa a CIF (Classificacao

Internacional de Funcionalidades)?

A CIF é complementar a Classificacao Inter-
nacional de Doencas (CID).?”

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

A CIF utiliza como critério de avaliacao dois
grandes dominios:

1. Funcao e Estrutura do Corpo

2. Atividade e Participacao.

Baseada no conjunto de dados assim obtidos,
a CIF trabalha com o conceito de funcionali-
dade e incapacidades. Entendendo funciona-
lidade como as func¢des do corpo, suas ativi-
dades e participacao; e como incapacidade,
suas limita¢oes e restricao em atividades e na
participacdo. Além disto, a CIF relaciona estes
aspectos da pessoa com os fatores ambientais
e contextuais com os quais interage, como: su-
porte familiar, recursos préprios e da comuni-
dade, acesso a atencao a salde, entre outros.
Da mesma forma que a CID, a CIF utiliza um
padrao de letras e nimeros em sua linguagem
padronizada.?’28

A CIF pode ser utilizada como ferramenta de
gestdao do caso no que tange a seu diagnostico,
proposicao terapéutica e acompanhamento. No
entanto, se presta também, para o planejamento
de politicas publicas de saide e de programas
educacionais. Quando se tem por objetivo uma
avaliacdo 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 sau-
de e permite entender a condi¢ao ou o estado de
salde da pessoa dentro de contexto mais amplo
e diverso.”
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Tendo em vista o auxilio que a CIF pode ofe-
recer para a definicdo do plano terapéutico e
acompanhamento da pessoa com deficiéncia,
recomenda-se 0 seu uso em prontuarios médicos
e em todos os pareceres ou documentos neces-
sarios.?’

Criancas, adolescentes e jovens
com deficiéncia tém direitos sexuais

e reprodutivos iguais aos seus pares
sem deficiéncia

As manifestacdes da sexualidade sdo aceitas
para a populacao em geral, mas quando se fala
em adolescentes e jovens com deficiéncia, es-
tas manifestacdes encontram resisténcias, pois
para muitas pessoas, incluindo os préprios pais
e maes, eles sdo considerados assexuados. Além
disto, muitos pais sao incapazes de se comunica-
rem espontaneamente e desembaracadamente
com seus filhos quanto a sexualidade.?3°

Os pais e professores geralmente preferem
ignorar o assunto, seja pela dificuldade de lidar
com o tema ou por acreditarem que falar sobre
sexualidade pode estimular ainda mais as ma-
nifestacdes sexuais de seus filhos. Quando bem
encaminhada e orientada, a sexualidade contri-
bui para o desenvolvimento afetivo, facilitando
a capacidade de se relacionar, melhorando a au-
toestima e a adequacao a sociedade.’*3?

A deficiéncia ndo afeta a plena capacidade
civil da pessoa, inclusive para:

e Exercicio da escolha amorosa e da sexualidade.

» Contrair matrimdnio, casar-se e constituir fa-
milia, com base no livre e pleno consentimento
dos pretendentes.

* Decidir livre e responsavelmente sobre o nu-
mero de filhos e o espacamento entre esses
filhos.

* Acesso a informacbes adequadas a idade e a
educacdo de reproducdo e de planejamento
familiar.
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* Conservacao de sua fertilidade, em igualdade
de condicbes com as demais pessoas.

» Assegurar os direitos e responsabilidades das
pessoas com deficiéncia, relativos a guarda,
custddia, curatela e adogdo de criancgas.

Quais fatores interferem na

qualidade de vida das criancas e
adolescentes com deficiéncias?

Ao comunicar o diagnéstico médico, a ten-
déncia dos profissionais da sadde é ressaltar os
aspectos limitantes da deficiéncia e raramente,
esclarecem ou informam aos familiares as possi-
bilidades de desenvolvimento, formas de supera-

¢ao 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.>?

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, promoc¢do da salde, preven-
¢do 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-
cdo das pessoas.>*

A qualidade de vida da pessoa com deficién-
cia deve seguir a Escala Pessoal de Resultados
com oito dominios detalhados na Tabela 1, em
toda sua trajetoria.*?

Tabela 1. Escala pessoal de resultados para pessoas com deficiéncia de Schalock & Verduro (2016)

Dominios Indicadores

Nivel educacional, habilidades pessoais, comportamento adaptativo,
atividades de vida diaria, atividades instrumentais de vida diaria.

Desenvolvimento
pessoal
Autodeterminacao Escolhas, decisbes, autonomia, autocontrole, objetivos pessoais.
Relacbes interpessoais Redes sociais, amizade, atividades sociais, relacionamentos.
Inclusao social Inclusdao na comunidade e participagdo, papéis comunitarios.

Humanos (respeito, dignidade e equidade), legais (acesso legal e
processual).

Direitos

Bem-estar emocional Seguranca e seguridade, experiéncias positivas, pertencimento,

autoconceito, diminuicao de estresse.
Bem-estar fisico Estado de saude, estado nutricional, recreac¢do, exercicio fisico.

Bem-estar material Condicao financeira e na casa, emprego, posses.

de saude integral longitudinal, para deteccdo
precoce de agravos e riscos.

Orientacoes para pediatras

— Estimulo a um relacionamento rico de cone-
x0es para espiral positiva ao desenvolvimento
biopsicossocial e cognitivo com atendimento

— Comunicacdo adequada da noticia sobre al-
guma deficiéncia ou sequela para os pais ou

9
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cuidadores: pelo pediatra, nas primeiras 24
horas do nascimento ou do diagndstico, mae
em boas condicdes clinicas, preferéncia mae e
pai juntos, depois que os pais ja viram a crian-
¢a, em uma sala adequada, sem interrupc¢oes,
sem pressa, com disponibilidade, linguagem
simples, utilizar o nome da crianca e dos pais,
abordar aspectos positivos, ndo valorizar com-
plicacdes, ndao emitir progndsticos e nem graus
de comprometimento (muitas variantes atuam
simultaneamente na evolucdo, como: neuro-
plasticidade, tecnologia, potenciais, recursos
e terapias disponiveis, além de riscos a serem
trabalhados no acompanhamento).?*

E necessario estabelecer relacdes empaticas,
de sensibilidade e atencao e, por isso, o ideal
é iniciar com “Parabéns pela linda crianca que
nasceu” ou "Ame sua crianca como qualquer
outra crianca” do que “"Lamento informar que
sua crianga tem sindrome de Down".3>

Habilidade em indicar e acompanhar as pos-
sibilidades de desenvolvimento, formas de
superacdo das dificuldades, referendar para
locais de orientacdo familiar, recursos de in-
tervencdo precoce e terapias, centros de edu-
cacao, materiais e grupos de apoio, publica-
¢oes e eventos cientificos.

Inclusao no ensino regular para todas as crian-
cas, precocemente desde a educacao infantil,
ou mesmo ensino fundamental, associada a
terapias que sejam necessarias ao desenvol-
vimento neuropsicomotor.3%37 A fonoaudiote-
rapia é indicada principalmente até a alfabe-
tizacdo. O acompanhamento psicopedagégico
potencializa o aprendizado dos contelddos.
Atendimentos de psicologia auxiliam pais e
professores no uso de estratégias educativas
e as pessoas com deficiéncia a enfrentar as
barreiras e ter atitudes assertivas e habilida-
des sociais. Terapeutas ocupacionais orientam
estratégias e instrumentos para a autonomia
nos desafios ao cotidiano nos diversos tipos
de deficiéncia, coordenacdao motora, agilidade,
destreza, assim como nos transtornos de or-
dem sensorial, isto &, aqueles relacionados a
audicdo, tato, olfato, gustagdo e visao.
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— Ao lidar com criancas e adolescentes com di-

ficuldades escolares, o pediatra deve também
lembrar que os individuos que possuem altas
habilidades podem apresentar transtornos de
aprendizagem que sao frequentemente mas-
caradas por suas ilhas de habilidades cogni-
tivas mais avancadas em relacao a média de
seus pares. Em alguns casos, estas criancas e
adolescentes apresentam alteragcdes compor-
tamentais em sala de aula erroneamente in-
terpretadas como transtorno de hiperativida-
de com déficit de atenc¢do (TDAH) ou sindrome
disléxica. Ainda que o TDAH possa ser diagnos-
ticado como uma das causas do comportamen-
to disruptivo, durante o processo de avaliacao,
é preciso considerar fatores como o nivel de
dificuldade e o desempenho do individuo na
execucao das tarefas académicas. Se ficar claro
aos professores e tutores que a crianca ou ado-
lescente se sobressai e distingue-se em varias
tarefas em relacdo aos pares, é provavel que
uma das possiveis causas do comportamento
disruptivo seja o tédio em sala de aula. Além
disso, o cuidado em nao rotular o individuo
como crianga “superdotada” ou “génio” é fun-
damental a fim de evitar que a crianca se torne
desmotivada pelos estudos e apresente alte-
racdes emocionais.>®

Indicacdo de tutoria (profissional de apoio)
depende de avaliacao multiprofissional, prin-
cipalmente para os estudantes com dificul-
dade na acessibilidade, uso de préteses e 6r-
teses. O objetivo da inclusao é a autonomia.
E necessario que as pessoas com deficiéncia
aprendam a lidar com suas dificuldades e com
0 meio, a0 mesmo tempo em que a familia e
a comunidade em geral aprendam a lidar com
as diferencas. O papel do tutor deve respeitar
esse principio, ndo tornando a pessoa com de-
ficiéncia dependente. Observa-se a indicacao
indiscriminada de tutores para essas criancas
com autonomia. Geralmente isso ocorre pelo
desconhecimento do verdadeiro sentido da in-
clusado e da funcao do tutor.

Interface constante e periédica agendada com
a escola e com os profissionais da equipe in-
terdisciplinar.
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- O médico (idealmente fazendo parte de equipe
multiprofissional e interdisciplinar) pode ser o
Gltimo recurso das familias e dos profissionais
de educacao no encaminhamento correto da
escolaridade de criancas e adolescentes em
condi¢cdes muito graves. Incluem-se ai muitas
pessoas com sindromes raras, transtornos psi-
quiatricos graves e condicoes clinicas que im-
pliquem risco para si e para outros. Nessas si-
tuacoes (felizmente raras), convém considerar
todas as modalidades de educac¢do permitidas
por lei.

O médico gestor de hospital deve atuar no
sentido de implantar o atendimento pedag6-
gico hospitalar em toda unidade que receba
criancas ou adolescentes para internamento
de longa duracao, atendendo a legislacao em
vigor.

O pediatra deve auxiliar os pais no equilibrio
de atencdo em todas as interfaces do lar sem
esquecer-se dos outros filhos, o que pode ge-
rar transtornos em longo prazo.

Propiciar dialogo e orientac6es com a familia
sobre salde sexual e reprodutiva, puberdade,
espermarca, menarca, menstruacao, masturba-
¢ado, erotismo, namoro, imagem corporal, au-
toestima, relacionamentos, vulnerabilidade e
valores.

Orientacoes para a familia

— Deve ser evitada a culpa pela deficiéncia, pois
isso intensifica a dor e é gerador de estresse
téxico, provocando mudancas na arquitetura
cerebral com impacto negativo no desenvolvi-
mento. Analisar os cuidados que o filho neces-
sitara. Cuidar sem tolher.

Ensinar autonomia é fun¢ao primordial da fami-
lia: cuidados de vida diaria (higiene, alimentar-
-se sem ajuda, por exemplo) e de vida pratica
(cuidar dos seus pertences, esperar no portao
da escola ou mesmo conseguir ir e vir por si
proprio). Brincadeiras educativas no ar livre.

Intervencdo precoce sempre ao ser analisado
um risco, como prematuridade extrema, infec-
¢do neonatal cronica e/ou sinal de atraso do

desenvolvimento, com o foco no apoio e orien-
tacdo a familia.

Evitar terapias direcionadas apenas as incapa-
cidades e excesso de tratamentos que podem
gerar estresse as pessoas com deficiéncia, e
poderdo resultar em mais prejuizos que ga-
nhos. Importante lembrar que as criangas com
deficiéncia tém direito a vida de crianga, com
tempo livre para brincar e para o 6cio criativo,
0 que a agenda cheia de tratamentos pode im-
pedir.

Organizacdao de praticas parentais eficazes
com afeto, limites e participa¢dao nas ativi-
dades da crianca ou adolescente. O primeiro
profissional a atuar na familia é o pediatra,
construindo estratégias de cuidado desde o
nascimento, como também estando disponivel
e permitindo aos pais e maes demonstrarem
suas percepcodes e sentimentos.

O psicélogo é o profissional mais indicado
para auxiliar pais e professores na modulagao
do comportamento para melhor resultado no
aprendizado.

Perceber o(a) filho(a) como uma pessoa sexua-
da, com desejos, dlvidas e expectativas e com
direito de educacdo para a sexualidade cons-
truida desde a infancia e, pela alta vulnerabi-
lidade dessa populacdo, orientacao para auto-
cuidado e protecao contra abuso sexual.

Uma andorinha sé nao faz verdao. Procurem par-
ticipar do movimento associativo para cons-
trucdo de uma rede de acesso aos servicos e
atualizacao.

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

Hsin e Felfe (2014) observaram que maes que
trabalham fora trocam quantidade de tempo
para melhor “qualidade” de tempo. O ideal
é estabelecer um equilibrio e utilizar o tem-
po com atividades educativas e estruturadas.
Os pais compensam o emprego materno com
atividades que podem promover o desenvol-
vimento da crianca e ha menos exposicao a
outras que poderiam ser prejudiciais.*®
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— E ainda, a familia deve equilibrar atencao 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 que tenham conscién-
cia das suas peculiaridades e para que ele possa
por si mesmo administrar a sua autonomia, usar
o livre arbitrio para decidir sobre seus desejos e
participar na sociedade.

Orientacdes para as escolas

— Buscar conhecimento sempre. O professor pre-
cisa ter ampla visao desta area, mesmo que nao
tenha sido proveniente de sua formacao aca-
démica, o que é o ideal. A atualizagdo periddica
é indispensavel, devendo ocorrer por 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 de manter conexdes com os profissionais
que os atendem, como psicélogos, fisiotera-
peutas, fonoaudiélogos, a fim de tracar estra-
tégias conjuntas e utilizar técnicas, métodos e
estratégias de ensino para otimizar o desenvol-
vimento e a socializacgao.

— Ampliar a visdo para a capacidade e os poten-
ciais. Reforcar positivamente cada ganho.

— Acolhimento com praticas que visem a cultu-
ra de paz pelo respeito as diferencas. E uma
construcdo e uma acao dinamica e constante.

- Adaptacao/Flexibilizacdo curricular.®® Dar a
cada um o que é necessario para seu desen-
volvimento com avaliacbes em paralelo. Por
exemplo, se ndo conseguiu alfabetizar-se, o
conteldo pode ser avaliado oralmente em sala
separada dos demais alunos.

— Sala de recursos e acompanhamentos parale-
los com didlogo com a escola. Em geral, até a
alfabetizacdo faz-se necessaria a fonoterapia.
0 acompanhamento psicopedagégico é impor-
tante no refor¢o a assimilacao dos conteddos
e avaliacdo. A terapia ocupacional pode auxi-
liar na coordenac¢dao motora fina e organizagao
das habilidades visuoespaciais e dessensibili-
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Zacao as respostas sensoriais a estimulos am-
bientais quantitativa e qualitativamente anor-
mais. A psicologia pode ajudar na autoestima,
autoeficacia, atitudes, comportamentos.

— Educadores devem esclarecer ddvidas sobre a
sexualidade para conduzir de forma natural as
manifestacdes de seus educandos com e sem
deficiéncia.

— Acolhimento com praticas que visem a cultura
de paz pelo respeito as diferencas com cola-
boracao de estudantes e equipe docente e dis-
cente. E uma constru¢do dindmica e constante.

E criminoso discriminar!
A segregacado por qualquer motivo
diminui o potencial de aprendizado.

Orientacoes para criancas e adolescentes com
deficiéncias

— Projeto de vida é fundamental na vida do ado-
lescente e jovem. Respeitar sonhos, desejos,
angustias.

— Se ndo houve oportunidade ou continuidade
de inclusdo escolar na infancia, adolescentes
devem ser inseridos na Educacao de Jovens e
Adultos.

— Adolescentes e jovens: inscrevam-se nos pro-
gramas de aprendizagem profissional para in-
gressar no mercado de trabalho. Ndo ha limite
de idade.

— Atividades de lazer (passeios, cinema, baladas,
festas), esportivas, artisticas e culturais sdo
necessarias para a saude fisica e mental.

— Permitam-se uma vida afetiva e amorosa des-
de o namoro ao casamento.

Consideracoes Finais

Para encerrarmos este tema apresentamos o
mito da normalidade ou da média de Todd Rose,
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fundador do Centro de Oportunidades Indivi-
duais, em sua conferéncia no TED (Technology,
Entertainment and Design).*

Em 1952 a Forca Aérea Americana estava
com um problema. Os avides ndo tinham o de-
sempenho esperado para o seu potencial. Foram
entrevistar os pilotos para verificar qual era o
problema, que indicaram o cockpit (cabine) que
ndo permitia que demonstrassem todas as suas
habilidades. Para alguns era apertado demais
nas pernas, para outros, a distancia para alcancar
determinados instrumentos era longa demais
e assim por diante. Para resolver o problema, a
Forca Aérea resolveu medir todos os pilotos dos
Estados Unidos, aproximadamente 4000 naquela
época, em dez dimensodes diferentes (peso, altu-
ra, tamanho de pernas, de bracos, de quadril, de
ombros, de pescoco, etc.) para encontrar a medi-
da do piloto médio e construir um cockpit para
a medida ideal. Ap6s todo esse trabalho, che-
garam as médias de todas as dimensdes e sabe
quantos pilotos se enquadravam neste padrao?
Nenhum!!! Ndo havia piloto que possuia todas
as medidas médias. Ou seja, se construissem um
cockpit para esse individuo médio, ndo serviria
para piloto algum.**

Para resolver esta situagao, 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 emocional. Queremos que nossos alunos se
adaptem, e aqueles que nao conseguirem nao

poderao fazer parte e acaba-se forcando a exclu-
sao. Com isso, estamos perdendo a oportunidade
de desenvolver os individuos em seu potencial
e em seu proprio tempo de maturacao e desen-
volvimento cerebral, socioemocional e cogniti-
vo. Precisamos retirar os 6culos da normalidade
para enxergar que todos podem contribuir. O
problema estd naqueles que com a ferramenta
errada querem enxergar somente o certo ou o
“normal”. Se fizermos uma escola para todos os
alunos, adaptada para que o potencial se mostre
e preparada para complementar as limitaces
dos alunos com cabines ajustaveis, a escola es-
tard 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 € 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 decisoes, 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 pro-
cesso de desenvolvimento. Atitudes negativas,
discriminatérias ou desinformadas, das quais de-
correm privacoes, 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).42

A adocao de uma abordagem baseada no res-
peito aos direitos, as aspiracdes e ao potencial
de todas as criancas e adolescentes pode reduzir
a vulnerabilidade de criangas com deficiéncia a
discriminacdo, a exclusdo e aos abusos.142336

Ainclusao traz oportunidades para todos, in-
teracdo mutua 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 ndo apenas com as
pessoas com deficiéncia. A inclusao social é, na
verdade, a medida de ordem econémica, uma
vez que as pessoas com deficiéncias tornam-se
cidad3dos produtivos, participativos, conscientes
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de seus direitos e deveres, diminuindo, assim, os
custos sociais. Dessa forma, lutar a favor da in-
clusdo social deve ser responsabilidade de cada
um e de todos.33

A Sociedade Brasileira de Pediatria reco-
menda que todos exercam seu papel profissional
com responsabilidade e compromisso pela inclu-
sao de todas as criancas e adolescentes, com ou
sem deficiéncias, em nosso pais, um direito fun-
damental a vida e a saude.

Material complementar

— Melhor ver a capacidade que a deficiéncia

https://www.youtube.com/watch?v=mnCNL
OxdJA

— Filmes para vocé compreender melhor:

http://www.videocamp.com/pt/
movies?query=outro+olhar

— Fenotipo e preconceito

https://www.youtube.com/
watch?v=yD30apl6XTY

- Beneficios da Educacao Inclusiva para
criancas com e sem deficiéncia:

http://alana.org.br/wp-content/
uploads/2016/11/0s_Beneficios_da_Ed
Inclusiva_final.pdf

— Autismo: Temple Grandin: Veja o filme basea-
do na histdria real e visite website

http://templegrandin.com/

— Sexualidade

» Cartilha de orientacao sobre sexualidade e
deficiéncia Intelectual, Fernanda Sordelli,
Instituto Mara Grabilli
http://www.fenacerci.pt/web/publicacoes/
outras/cartilha_sexualidade.pdf

* Es parte de la vida. Material de apoyo sobre
educacién sexual y discapacidad para con-
versar_en familia. https://www.unicef.org/
uruguay/spanish/Es_parte_de_la_vida_tag-
ged.pdf
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— Cartilha da Inclusao Escolar da Sociedade Bra-
sileira de Pediatria:
http://www.sbp.com.br/pdfs/Cartilha_Inclu-
sao_Escolar2014.pdf

- Cartilha Escola para Todos (2015):
http://www.movimentodown.org.br/wp-con-
tent/uploads/2015/03/Escola-para-todos-01.
pdf

- Cidadania
Claudia Werneck: Textos da Midia Legal 5:
especialistas pela nao-discriminacdo. Escola
de Gente — Comunicacao e Inclusdao, WVA ed,
2008 e disponivel em: http://www.escolade-

gente.org.br/_recursos/_documentos/textos
da_midia_legal 5/Textos_ML5.pdf

— Classificacdo Internacional de Funcionalida-
des, Incapacidade e Saude (CIF):

http://www.inr.pt/uploads/docs/cif/CIF
port %202004.pdf

— Como usar a CIF:

http://www.fsp.usp.br/cbcd/wp-content/uplo-
ads/2015/11/Manual-Pratico-da-CIF.pdf

Adendos legais para consulta

— Lei Brasileira da Inclusdo (2015)

http://www.planalto.gov.br/CCIVIL 03/
At02015-2018/2015/Lei/L13146.htm

Terminologia sobre deficiéncia na
era da inclusdo (atualiza¢do baseada
no artigo de Sassaki, 2003)%.

— Adolescente normal. Desejando referir-se a
um adolescente (uma crianca ou um adulto)
que ndo 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 o
preconceito a respeito de pessoas com defici-
éncia eram de tamanha magnitude que a socie-
dade acreditava na normalidade das pessoas
sem deficiéncia. Esta crenca fundamentava-se
naideia de que era anormal a pessoa que tives-
se uma deficiéncia. A normalidade, em relacao
a pessoas, € um conceito questionavel e ultra-
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passado. TERMO CORRETO: adolescente (crian-
¢a, adulto) sem deficiéncia.

Aleijado; defeituoso; incapacitado; invalido.
Estes termos eram utilizados com frequéncia
até a década de 1980. A partir de 1981, por
influéncia do Ano Internacional das Pessoas
Deficientes, comeca-se a escrever e falar pela
primeira vez a expressao ‘pessoa deficien-
te’. 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
1990, entrou em usO a 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 deficiéncia e
é um 6timo aluno”.

“"Aquela crianca nao é inteligente”. Todas as
pessoas sao inteligentes, segundo a Teoria
das Inteligéncias Mdltiplas. Até o presente, foi
comprovada a existéncia de oito tipos de inte-
ligéncia (logico-matematica, verbal, linguistica,
interpessoal, intrapessoal, musical, naturalista,
corporal-cinestésica e visual-espacial). FRASE
CORRETA: “aquela crianga é menos desenvolvi-
da nainteligéncia [por ex.] logico-matematica”.

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

Ceguinho. O diminutivo ceguinho denota que
0 cego ndo é tido como uma pessoa completa.
A rigor, diferencia-se entre deficiéncia visu-
al parcial (baixa visdo ou visdao subnormal) e
cegueira (quando a deficiéncia visual é total).
TERMOS CORRETOS: cego; pessoa cega; pessoa
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.

Crianca excepcional. TERMO CORRETO: crianca
com deficiéncia intelectual. Excepcionais foi o
termo utilizado nas décadas de 1950,1960 e
1970. Com o surgimento de estudos e praticas
educacionais na area de altas habilidades ou
talentos extraordinarios nas décadas de 1980
e 1990, o termo excepcionais passou a referir-
-se a pessoas com inteligéncia légica-matema-
tica abaixo da média (pessoas com deficiéncia
intelectual) e a pessoas com inteligéncias mal-
tiplas acima da média (pessoas com altas habi-
lidades e génios).

Defeituoso fisico. Defeituoso, aleijado e inva-
lido sdo palavras muito antigas e eram utiliza-
das com frequéncia até o final da década de
1970. O termo deficiente, quando usado como
substantivo (por ex., o deficiente fisico), esta
caindo em desuso. TERMO CORRETO: pessoa
com deficiéncia fisica.

Deficiéncias fisicas (como nome genérico en-
globando todos os tipos de deficiéncias). TER-
MO CORRETO: deficiéncias (como nome gené-
rico, sem especificar o tipo, mas referindo-se
a todos os tipos). Alguns profissionais ndo per-
tencentes ao campo da reabilitacdo acreditam
que as deficiéncias fisicas sdo divididas em
motoras, visuais, auditivas e intelectuais. Para
eles, deficientes fisicos sao todas as pessoas
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 comprometi-
mento).

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.
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- Doente mental (referindo-se a pessoa com dé-
ficit intelectual). TERMOS CORRETOS: pessoa
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 hd um preconcei-
to ofensivo embutido, sendo seu uso abolido:
‘Toda pessoa com deficiéncia mental ndao 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 de-
ficiéncia intelectual”.

“Ela foi vitima de paralisia infantil” A polio-
mielite ja ocorreu nesta pessoa (por ex., ‘ela
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] parali-
sia infantil” e/ou “ela tem [flexdo no presente]
sequela de paralisia infantil”.

“Ela teve paralisia cerebral” (referindo-se a
uma pessoa no presente). A paralisia cerebral
permanece com a pessoa por toda a vida. FRA-
SE 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, € um conceito questionavel. A palavra
sofrer coloca a pessoa em situacdao de vitima
e, por isso, provoca sentimentos de piedade.
FRASE CORRETA: “ele teve um acidente de car-
ro 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.
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— "Ele é surdo-cego” GRAFIA CORRETA: “ele é

surdocego”. Também podemos dizer ou escre-
ver: "ele tem surdocegueira”.

- "Ele manca com bengala nas axilas”. FRASE

CORRETA: “ele anda com muletas axilares”. No
contexto coloquial, é correto o uso do termo
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 palavra
sofrer coloca a pessoa em situagdo de vitima
e, por isso, provoca sentimentos de piedade.
FRASE CORRETA: “ela tem paraplegia” [ou pa-
ralisia cerebral ou sequela de poliomielite].

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 a
familia’. FRASE CORRETA: “esta familia tem um
filho com deficiéncia”.

Estigma. TERMO CORRETO: caracteristica clinica.

“Infelizmente, meu primeiro filho é deficien-
te; mas o segundo é normal”. A normalidade,
em relacdo a pessoas, € um conceito questio-
navel, ultrapassado. E a palavra infelizmente
reflete o que a mae pensa da deficiéncia do pri-
meiro filho: ‘uma coisa ruim’. FRASE CORRETA:
“tenho dois filhos: o primeiro tem deficiéncia 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 manutencdo deste termo
indica nosso profundo respeito para com as
tradi¢oes deste povo a quem desejamos aju-
dar e promover, tanto por razées humanitarias
quanto de consciéncia social e cidadania. En-
tretanto, no indice linguistico internacional
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os idiomas naturais de todos os povos do pla-
neta recebem uma sigla de trés letras como,
por exemplo, ASL (American Sign Language).
Entdo sera necessario chegar a outra sigla. Tal
preocupacdo ainda ndo parece ter chegado na
esfera do Brasil”, segundo CAPOVILLA (comu-
nicacao pessoal).

Invalido (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 COR-
RETOS: hanseniase; pessoa com hanseniase;
doente de hanseniase. Prefira o termo ‘a pes-
soa com hanseniase’, a hanseniano. A Lei Fede-
ral 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 respectivas ver-
sdes oficiais sdo: leprologia (hansenologia),
leprologista (hansenologista), leprosario ou
leprocdmio (hospital de dermatologia), lepra
lepromatosa (hanseniase virchowiana), lepra
tuberculéide (hanseniase tuberculéide), lepra
dimorfa (hanseniase dimorfa), lepromina (an-
tigeno de Mitsuda), lepra indeterminada (han-
seniase indeterminada). A palavra hanseniase
deve ser pronunciada com o h mudo [como em
haras, haste, harpa]. Mas, pronuncia-se o nome
Hansen (do médico e botanico noruegués Ar-
mauer 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 razées. Uma das
mais importantes é que Lingua de Sinais é uma
unidade, que se refere a uma modalidade lin-
guistica quiroarticulatéria-visual e ndo oroar-
ticulatéria-auditiva. Assim, ha Lingua de Sinais
Brasileira, porque é a lingua de sinais desen-
volvida e empregada pela comunidade surda

brasileira. Nao existe uma Lingua Brasileira, 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 to-
tal de sinais ndo pode ser definitiva.

Linguagem de sinais. TERMO CORRETO: lingua
de sinais. A comunicacao sinalizada dos e com
os surdos constitui uma lingua e ndao uma lin-
guagem. J& a comunicacao por gestos, envol-
vendo ou nao pessoas surdas, constitui uma
linguagem gestual. Outra aplicacdo do concei-
to de linguagem se refere ao que as posturas e
atitudes humanas comunicam nao-verbalmen-
te, conhecido como a linguagem corporal.

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

Mongoloide; mongol. TERMOS CORRETOS:
pessoa com sindrome de Down, crianga com
Down, um bebé com Down. As palavras mongol
e mongoloide refletem o preconceito racial 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 sindrome em 1866.

Mudinho. Quando se refere ao surdo, a palavra
mudo nao corresponde a realidade dessa pes-
soa. O diminutivo mudinho denota que o surdo
ndo é tido como uma pessoa completa. TER-
MOS CORRETOS: surdo; pessoa surda; deficien-
te 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 sao
educacionais, ou seja, concernentes a educagao
(SASSAKI, 1999). O termo necessidades educa-
cionais especiais foi adotado pelo Conselho
Nacional de Educacdo (Resolu¢do n° 2, de 11-
9-01, com base no Parecer n® 17/2001, homo-
logado em 15-8-2001). Este ano, algumas asso-
ciacOes representativas da sindrome de Down,
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divulgaram uma campanha para que o termo
“especial” ndo seja utilizado quando se refere
as necessidades das pessoas com deficiéncia,
ja que estas pessoas tém as mesmas necessida-
des de todos, ou seja, necessidades humanas.

0 epilético. TERMOS CORRETOS: a pessoa com
epilepsia, a pessoa que tem epilepsia. Evite fa-
zer a pessoa inteira parecer ter deficiéncia.

O incapacitado. TERMO CORRETO: a pessoa
com deficiéncia. A palavra incapacitado é mui-
to antiga e era utilizada com frequéncia até a
década de 1980.

O paralisado cerebral. TERMO CORRETO: a pes-
soa com paralisia cerebral. Prefira sempre des-
tacar a pessoa em vez de definir a pessoa pela
sua deficiéncia.

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

Pessoa normal. TERMOS CORRETOS: pessoa
sem deficiéncia; pessoa ndo-deficiente. A nor-
malidade, em relagdo a pessoas, é um conceito
questionavel e ultrapassado.

Pessoa presa (confinada, condenada) a uma ca-
deira de rodas. TERMOS CORRETOS: pessoa em
cadeira de rodas; pessoa que anda em cadeira
de rodas; pessoa que usa uma cadeira de rodas.
Os termos presa, confinada e condenada provo-
cam sentimentos de piedade. No contexto colo-
quial, é correto o uso do termo ‘cadeirante’.

Pessoas ditas deficientes. TERMO CORRETO:
pessoas com deficiéncia. A palavra ditas, neste
caso, funciona como eufemismo para negar ou
suavizar a deficiéncia, o que é preconceituoso.

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

— Pessoa surda-muda. GRAFIA CORRETA: pessoa
surda ou, dependendo do caso, pessoa com de-
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ficiéncia auditiva. Quando se refere ao surdo,
a palavra mudo ndo corresponde a realidade
dessa pessoa. A rigor, diferencia-se entre defi-
ciéncia auditiva parcial (quando ha residuo au-
ditivo) e surdez (quando a deficiéncia 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 de-
ficiéncia (e suas flexdes no feminino e no plu-
ral). Pessoas com deficiéncia vém ponderando
que elas nao portam deficiéncia; que a defi-
ciéncia que elas tém nao é como coisas que
as vezes portamos e as vezes nao portamos
(por exemplo, um documento de identidade,
um guarda-chuva). O termo correto tornou-se
pessoa com deficiéncia.

PPD’s GRAFIA CORRETA: PPDs. Nao 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 po-
pular, acentuadamente entre 1986 e 1996,
o uso do termo ‘pessoas portadoras de de-
ficiéncia’. Hoje, o termo correto sao pessoas
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 te-
traparesia) no lugar de o tetraplégico ou o te-
traparético.

Retardo mental, retardamento mental TER-
MO CORRETO: deficiéncia intelectual. S3o pe-
jorativos os termos retardado mental, pessoa
com retardo mental, portador de retardamento
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.
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- Sistema inventado por Braile. GRAFIA COR-
RETA: sistema inventado por Braille. O nome
Braille (de Louis Braille, inventor do sistema de
escrita e impressao para cegos) se escreve com
dois L (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 educador
Louis Braille. Por ex.: 'A casa onde Braille pas-
sou a infancia (...)". Nos demais casos, devemos
grafar: [a] braile (maquina braile, relégio brai-
le, dispositivo eletrdnico braile, sistema braile,
biblioteca braile, etc.) ou [b] em braile (escrita
em braile, cardapio em braile, placa metalica
em braile, livro em braile, jornal em braile, tex-
to em braile, etc.).

- “"Sofreu um acidente e ficou incapacitado”.
FRASE CORRETA: "teve um acidente e ficou com
deficiéncia”. A palavra sofrer coloca a pessoa
em situacdo de vitima e, por isso, provoca sen-
timentos de piedade.

- Surdez-cegueira. GRAFIA CORRETA: surdo-
cegueira. E um dos tipos de deficiéncia mal-
tipla.

— Surdinho. TERMOS CORRETOS: surdo; pessoa

surda; pessoa com deficiéncia auditiva. O dimi-
nutivo surdinho denota que o surdo ndo é tido
como uma pessoa completa. Os proprios cegos
gostam de ser chamados cegos e os surdos de
surdos, embora eles ndo descartem os 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 braile;
jornal em braile; cardapio em braile; placa me-
talica em braile.

— Visao sub-normal. GRAFIA CORRETA: visdo sub-

normal. TERMO CORRETO: baixa visdo. E pre-
ferivel baixa visao a visdao subnormal. A rigor,
diferencia-se entre deficiéncia visual parcial
(baixa visao) e cegueira (quando a deficiéncia
visual é total).
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