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PALAVRA DO
PRESIDENTE

Estimados amigos e amigas do movimento apaeano,

Em 11 de dezembro deste ano, a Apae Brasil comemorou 67
anos de existéncia. Esta edi¢do da Revista Mensagem da Apae
celebra nossa impar trajetéria marcada por indmeras lutas e
vitérias em beneficio das pessoas com deficiéncia intelectual
e multipla.

Trazemos diversas agoes que a Rede Apae realizou, em 2021,
nas cinco regides do Brasil, seja nos grandes municipios, seja
nos mais longinquos, bem como as pela Federagio Nacional
das Apaes, da qual tenho orgulho e honra de estar a frente,
juntamente com valorosos amigos.

Nesta RMA, mostramos como foi a Assembleia Geral
Ordindria da Fenapaes, em novembro, em Brasilia, com a
presenca das Apaes de todo o pais. Na ocasido, a chapa “Unidos
pelas Apaes” foi eleita, por aclamagio, para representar a
entidade até dezembro de 2023.

A matéria de destaque desta edigio ¢ a iniciativa das Apaes de
Campo Grande (MS) e Unai (MG), que se tornaram referéncia
pelo trabalho desenvolvido no atendimento gratuito e de
qualidade as pessoas que sofrem com as sequelas da Covid-19.

Apresentamos também as atuagdes da Apae Brasil, que,
inclusive, tiveram repercussio nacional, entre elas a defesa
pela inclusio das pessoas com deficiéncia no grupo prioritdrio
de vacinagdo contra o novo coronavirus; a san¢io do projeto
de lei que amplia para 50 o nimero de doengas rastreadas
pelo teste do pezinho feito pelo Sistema Unico de Satide, uma
causa da qual somos pioneiros; e a articulagio nos Poderes
Executivo e Judicidrio para frisar a importincia das escolas
especializadas e da inclusdo das pessoas com deficiéncia nas
escolas regulares.

O outro destaque fica pela inigualdvel Semana Nacional da
Pessoa com Deficiéncia Intelectual e Multipla, que, neste
ano, com o tema “E tempo de transformar conhecimento
em agio”, obteve, com o empenho de cada Apae e Federagio
de Estado, amplo alcance e, sobretudo, ainda mais a atengdo
da sociedade brasileira sobre a relevincia da inclusio da
pessoa com deficiéncia, da autonomia e do protagonismo, da
consolidagdo de seus direitos e suas garantias, da superagio
de barreiras. Foi uma edigio que propiciou uma reflexio
impactante, compartilhada por vdrios parceiros.

No campo de parcerias, anunciamos as firmadas com
institui¢des de ensino que se somario ao Instituto Apae Brasil
de Ensino e Pesquisa na produgio de conhecimento cientifico
a respeito da deficiéncia intelectual e multipla, que servird de
base e apoio para a modernizagio do trabalho das Apaes em
todo o pais. Além disso, os cursos oferecidos pelo Instituto,
sendo o “Conselheiros de Direitos Humanos da Pessoa com
Deficiéncia” o mais recente.

Ressaltamos também a parceria com a ONG Prematuridade.
com, com o intuito de desenvolver agées conjuntas, de natureza
técnico-cientifica, apoio e estudo sobre a prematuridade na

Rede Apae.

Mostramos ainda alguns dos trabalhos realizados por Apaes,
como a de Itanhaém (SP), Serafina Corréa (RS) e Passo Fundo
(RS), € as comemoracoes dos 50 anos de fundagio das Apaes
de Sdo Luis (MA) e Santo Angelo (RS), na qual prestigiei.

Esta edi¢io conta também com textos de coordenadores
nacionais da Apae Brasil, que, entre os vdrios pontos,
abordaram as agbes que realizamos ao longo dos anos para
incluir as pessoas com deficiéncia no mundo do trabalho (ji
sdo mais de 16 mil); e as relacionadas a educagio durante a
pandemia de Covid-19, por exemplo.

Temos ainda a histéria de Samira Brito, assistida da Apae de
Petrolina (PE) que nos representou nos Jogos Paralimpicos de
Téquio, e as apresentagdes talentosas, reflexivas e de primor
técnico de nossos assistidos no Festival de Danga de Joinville.

Por fim, nio poderia deixar de destacar a nossa homenagem
ao ex-presidente da Apae Brasil Dr. Elpidio Aradjo Neris,
que encerrou sua vida aos 98 anos, deixando um legado
imensurdvel. Muito obrigado por tudo, Dr. Elpidio!

Uma 4tima leitura a todos!

Abrago apaeano!

José Turozi
Presidente da Apae Brasil



JOSE TUROZI E REELEITO
PRESIDENTE DA APAE BRASIL

Liderada pelo paranaense, chapa “Unidos pelas Apaes” foi eleita por aclamagao durante

a assembleia geral ordinaria da organizagao, que ocorreu em Brasilia

om a presenga de Apaes

das cinco regides do Brasil

e em clima de empolgagio
para trabalhar pela ampliagio e ga-
rantia dos direitos das pessoas com
deficiéncia, José Turozi foi reeleito,
nesta terga-feira (30), para continuar
a frente da Federagio Nacional das
Apaes (Fenapaes) até 2023. Enca-
begada pelo paranaense, a chapa
“Unidos pelas Apaes” foi eleita por
aclamagio durante a assembleia
geral ordindria da organizagdo, que
ocorreu em Brasilia.

Além da votagio da diretoria ex-
ecutiva e do Conselho Fiscal, que
serdo empossados em 1° de janeiro
de 2022, também foram aprova-
dos o Conselho de Administragio
da entidade, composto pelos presi-
dentes eleitos das Federagdes dos
Estados (Feapaes), além do relatério
de atividades e as contas da atual
gestdo, ambos de 2018 e 2020 e do
primeiro semestre de 2021.

A nova diretoria serd composta
por: José Turozi (presidente), do
Parand; Nilson Ferreira (vice-presi-
dente), do Tocantins; Hélio Lopes
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(12 diretor Financeiro), de Goids;
Sérgio Prodécimo (2¢ diretor Fi-
nanceiro), de Sio Paulo; Rosane
Teresinha Jahnke (12 diretora-
secretdria), de Santa Catarina;
Maria de Fitima Dalmédico (22
diretora-secretdria), de Sio Paulo;
William Ferreira (diretor Social),
do Rio Grande do Norte; Carlos
Mariz (diretor para Assuntos In-
ternacionais), de Sergipe; e Delton
Pedroso (diretor de Patrimonio),
do Rio de Janeiro. J4 os conse-
lheiros fiscais serio Edson da Silva
Junior (Goids), Cliudio Henrique
Torres (Minas Gerais) e Justino
Pasquetti (Rio Grande do Sul),
como titulares; e Derval Freira
Evangelista (Bahia), Emerson
Carvalho de Oliveira (Mato Gros-
so do Sul) e Armando Mendes dos
Santos (Par4), como suplentes.
Ap6s ser reeleito, José Turozi
iniciou seu discurso fazendo um
agradecimento especial a Emanoel
O’ de Almeida Filho e José Maria
Belo, que deixario seus postos para
assumir outras fun¢des em seus es-
tados, e aos que continuario e aos

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil

que chegam para integrar a nova di-
retoria executiva. “Um presidente
nio trabalha sozinho. Temos uma
equipe e trabalhamos em equipe”,
frisou.

Além disso, o presidente esten-
deu os cumprimentos as Apaes que
prestigiaram a assembleia e pela
confian¢a depositada nele e nos
representantes da chapa “Unidos
pelas Apaes”, para que possam am-
pliar e fortalecer o trabalho desen-
volvido desde 2018 em beneficio
das pessoas com deficiéncia. Se-
gundo Turozi, a ratificagio de um
novo mandato simboliza o reco-
nhecimento das Apaes.

“Nos préximos dias daremos
inicio ao nosso planejamento estra-
tégico e plano de agio. Em 2022 ¢
2023 queremos, por exemplo, dar
um giro pelo pais com o projeto
Capacita Apae Brasil, como fize-
mos nos anos de 2018 € 2019, a fim
de que possamos promover a ca-
pacita¢io da Rede Apae Brasil, por
meio de nossa equipe técnica. Ou-
tra meta ¢ levar mais informagio
e propiciar a troca de experiéncias



entre as Apaes de todas as regides do
pais, por meio da Réddio e TV Apae
Brasil. Além disso, buscaremos no-
vas fontes de recursos, inclusive de
outros paises, e, principalmente,
resgataremos a importincia da
familia, que foi a protagonista do
movimento apaeano. Nosso obje-
tivo é trazer e capacitar as familias
inclui-las nas atividades da organi-
zagdo. As familias tém que ter voz,
dizer o que pensam”, enfatizou o
presidente reeleito, aplaudido pela
plateia.

Conselho de Administragio

Assim como a diretoria execu-
tiva, o Conselho de Administragio
da Fenapaes terd mandato de 12 de
janeiro a 31 de dezembro de 2023.
O colegiado é composto pelos pre-
sidentes das Feapaes. A partir do
proéximo serao:

Alagoas: Ailson da Rocha Loureiro
Amapi: Abel da Silva Mendes
Amazonas: Sirange Bezerra Rodri-
gues

Bahia: Narciso José Batista

Cearid: Francisca Oliveira da Silva
Melo

Distrito Federal: Diva da Silva
Marinho

Espirito Santo: Vanderson Rober-
to Pedruzzi Gaburo

Goias: Carmem Marize Lima
Maranhio: Enilson do Nascimen-
to Santos

Mato Grosso: Silvia Cristina No-
gueira Artal

Mato Grosso do Sul: Ottio Perei-
ra de Almeida

Minas Gerais: Jarbas Feldner de
Barros

Para: Emanoel O’ de Almeida Fi-
lho

Paraiba: Maria da Conceigio Cos-
ta do Rego

Parand: Alexandre Augusto Bota-
reli Cesar

Pernambuco: Maria das Gragas
Mendes da Silva
Piaui: Keyla Linez de Vasconcelos

Santana

Rio de Janeiro: Elenice Eugenio
Martinet de Moraes

Rio Grande do Norte: Izabela Ta-
tiana Batista Benevolo Xavier Fer-
reira de Melo

Rio Grande do Sul: Afonso To-
chetto

Rondonia: Iria de Fitima Rossane-
si Garcia

Santa Catarina: Alice Thummel
Kuerten

Sio Paulo: Vera Lucia Ferreira
Lima

Sergipe: Monica Carmélia Marina
de Souza Kehl

Tocantins: Raimundo Dia dos
Santos Filho
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Destaque

INICIATIVA QUE
SALVA VIDAS

Apaes de Campo Grande e Unai oferecem tratamento gratuito para pessoas com sequelas

da Covid-19. Hoje, diante do trabalho realizado, sao referéncia em todo o pais

Covid-19 afetou a socie-

dade de diferentes ma-

eiras. Ao manifestar a

doenga, algumas pessoas apresen-
tam sintomas leves ou moderados
e nio precisam ser hospitalizadas.
Outras desenvolvem formas graves
que requerem internagio para trata-
mento. Além disso, estudos realiza-
dos mundo afora demonstram que
alguns pacientes permanecem com
sequelas graves mesmo apds estarem
curados. Para contribuir com a rea-
bilitagio desse publico, as Apaes de
Campo Grande (MS) e Unai (MG)
tiveram a iniciativa de firmar parce-
rias para aperfeigoar suas instalagoes
e, consequentemente, prestar um
atendimento gratuito e de quali-
dade as pessoas que sofrem com as
consequéncias da doenga. Hoje, di-
ante do trabalho realizado, as uni-
dades sio referéncia em todo o pais.
Idealizado pelo médico Paulo
Henrique Muleta e por Ramon
Penha, professor da Universidade
Federal de Mato Grosso do Sul
(UFMS), o ambulatério de rea-
bilita¢io voltado ao tratamento de
pacientes que ficaram com dificul-
dades cardiorrespiratérias e neu-
roldgicas derivadas do Sars-CoV-2
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foi langado pela Apae de Campo
Grande, junto com a Secretaria Mu-
nicipal de Saude e a Secretaria de
Estado de Satde, no ano passado. O
servico funciona no Centro Espe-
cializado em Reabilitagio da Apae
(CER-Apae) e é 100% Sistema Unico
de Saude (SUS).

“A proposta de criagio do am-
bulatério de reabilitagio do pds-
Covid surgiu com a coordenagio
da Residéncia Multiprofissional e
Médica do Centro de Reabilitagio
da Apae de Campo Grande.
Observamos que as pu-
blicagdes  cientificas
vindas da Europa e
da Asia, principal-
mente da China, re-
latavam virios casos
de  comorbidades
associadas aos so-
breviventes no pds-

Covid. Entio, em
marco de 2020,

ndés noticiamos o
secretdrio munici-

pal de Sadde e
fizemos a proposta

de termos a equipe de
reabilitagdo, que faria-
mos inclusoes de algumas

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil



Destaque

especialidades, como a cardiologia,
para fazer o atendimento desses
pacientes com residuos. O con-
vénio foi firmado em agosto e, em
setembro, comegamos a receber os
primeiros pacientes”, disse Paulo
Muleta, coordenador técnico do
CER-Apae.

O ambulatério conta com mais
de 30 profissionais, todos do CER-
INIH altamente capacitados em
reabilitagdo, habilitagdo e cuidados
paliativos, e atende a macrorregiio
de Campo Grande, composta por
34 municipios. Desde a inaugu-
ragio, a unidade, que conta com 11
SO EIILEIEM recebeu  pacientes
de todas as idades e com os mais
variados tipos de decorréncias.

Em um ano de funcionamento,
atendeu 3.153 pacientes. O convénio
foi prorrogado por mais um ano.

“Por causa do trabalho que re-
alizamos, oferecendo a populagio
servicos de alta qualidade em
relagio a equipamentos e profis-
sionais disponibilizados, e pela
repercussio que houve, tivemos
vérios elogios. Inclusive, recebe-
mos o ministro da Sadde, Marcelo
Queiroga, que veio conhecer o am-
bulatério, os protocolos que sio
desenvolvidos e as pesquisas com
os pacientes p6s-Covid”, detalhou
Muleta, que enfatizou: “As Apaes
precisam se preparar para atender a
toda a comunidade”.

Especialidades:
Fisiatra Neurologista Psic6logo
Cardiologista Fisioterapeuta Assistente Social
Pediatra Nutricionista Fonoaudidlogo
Faixa etaria:
Mais nova: Mais velha:

crianga de seis meses

Paulo Henrique Muleta

- 17 anos de atuagao profissional

- Formado pela Universidade
Estadual do Oeste do Parana

- Intensivista neonatal e pediatra

- Coordenador técnico do Centro
Especializado em Reabilitacdo da
Apae de Campo Grande (CER-
Apae)

- Coordenador estadual de Saude
da Rede Apae de Mato Grosso do
Sul

- Coordenador-adjunto da
Residéncia Multiprofissional em
Reabilitacdo Fisica - UFMS/Apae

- Atua na UTl neonatal do
Hospital Universitario Maria
Aparecida Pedrossian

senhora de 82 anos

“ As Apaes
precisam
se preparar
para atender
a toda a
comunidade.,,
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Destaque
Servir a populagio

Coordenado por Ruiter Re-
sende, o Centro Especializado em
Reabilitagio da Apae (CER-Apae)
de Unai também ¢ sin6nimo de
referéncia no atendimento as pes-
soas que ficaram com sequelas da
Covid-19. Nio ¢ por acaso que o
trabalho realizado pelos profissio-
nais da organizagio conta com ex-
pressivo apoio e reconhecimento
da populagio, de entidades e de
6rgios e representantes do poder
publico de modo geral.

“Unai é uma cidade diferenciada
no quesito de beneficéncia, so-
bretudo. A populagio sempre foi
muito ligada a Apae e nos respal-
daram nesses 36 anos, bem como
empresdrios, entidades e politicos,
porque realizamos um trabalho sé-
rio e de qualidade”, enfatizou Rui-
ter. Localizado no noroeste de Mi-
nas Gerais, Unai faz divisa com 12
municipios, sendo dois de Goids, e
fica mais préximo do Distrito Fe-
deral que de Belo Horizonte, capi-
tal mineira.

No ambulatdrio, os profissio-

nais da Apae atendem pessoas que

tém algum impedimento funcional

7 .

tempordrio ou permanente, inde-
0
servigo contempla desde o atendi-
mento clinico a concessio de tec-
nologias assistivas e ¢ voltado aque-

les que apresentam problemas que
vao afetar a funcionalidade do pa-
ciente, como cardiacos, neurolégi-
Cos, motores € psicolégicos.

“A sequela pés-Covid é uma
forma de deficiéncia, mesmo que
as vezes tempordria. Entdo, ela se
enquadra dentro do publico aten-
dido pelo centro, que ¢ referéncia
em deficiéncia”, explicou Ruiter.
“Nossa missio ¢ habilitar ou rea-
bilitar esse individuo, para que
tenha um bom funcionamento
nos diferentes aspectos, como edu-
cacional, social e laboral.”

Apesar de ser considerado como
referéncia, o CER-Apae de Unai nio
estava tio bem preparado, tanto em
relagio a equipamentos quanto as
técnicas especificas, conforme frisou
o coordenador, para oferecer um bom
atendimento a populagio e, conse-
quentemente, um trabalho humani-
zado. Dessa forma, a equipe do centro,
liderada por Ruiter, saiu em busca de
parcerias e apoios — inclusive de politi-
cos, por meio de emendas parlamen-
tares — para viabilizar a compra de

Ruiter Resende

- 30 anos de atuagao profissional
- 28 anos dedicados a Apae

- Formado pela Faculdade de
Fisioterapia de Patrocinio
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- Fisioterapeuta

- Especialista em Clinica
Fisioterapica e Ortopedia,
Equoterapia e Educagao Especial

mais aparelhos, bem como ampliar
o nivel de conhecimento dos profis-
sionais, por meio de capacitagoes.

“Com isso, surgiu a ideia de criar
um ambulatério gratuito e mais
especifico dentro da drea, da de-
manda que nos bateu a porta. Sem-
pre fizemos um trabalho muito hu-
manizado e agora nio poderia ser
diferente”, enfatizou Ruiter, que
faz parte do movimento apaeano
hd quase trés décadas. “A razio da
existéncia da Apae ¢ servir aos in-
teresses das pessoas com deficién-
cia. Nosso trabalho volta-se para
isso”, concluiu. m

Especialidades:

Fisioterapeuta
Psicélogo

Terapeuta Ocupacional
Assistente Social
Enfermeiro
Fonoaudiélogo

€€ A razdoda

existéncia da Apae é

servir aos interesses
das pessoas com
deficiéncia. Nosso
trabalho volta-se

para isso. 3




APOS ACOES DA APAE BRASIL, GOVERNO INCLUI
TODAS AS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO GRUPO
PRIORITARIO DE VACINACAO CONTRA A COVID-19

Entidade defendeu publicamente a prioridade irrestrita das pessoas com deficiéncia
a vacina contra o novo coronavirus. Atuagcao teve ampla repercussado nacional

primeiro Plano Nacional
de Operacionalizagio da
Vacina contra a Covid-19
apresentado pelo governo federal
contemplava, nas fases iniciais, so-
mente as pessoas com deficiéncia
permanentemente severa e institu-
cionalizada. Com o objetivo de
corrigir esse cendrio, a Federagéo
Nacional das Apaes (Fenapes) so-
licitou ao governo, no dia 15 de
janeiro, que todas as pessoas com
deficiéncia fossem incluidas como
prioridade nas agdes de vacinagio
contra 0 novo coronavirus.
“Entendemos que a deficiéncia,
por si s6, ¢ uma condi¢io perma-

nente”, frisou o presidente José
Turozi no oficio encaminhado ao
chefe do Poder Executivo. “Res-
tringir a prioridade apenas as pes-
soas que apresentam impedimentos
severos ¢ colocar em risco todo um
grupo social que estd em uma situ-
acio de alto risco de contaminagio
e expostos a condi¢do de vulnerabi-
lidade socioecondmica, o que difi-
culta o acesso aos equipamentos de
saude e tratamentos”, sustentou.

A Apae Brasil também pediu que
aavaliagdo da deficiéncia fosse reali-
zada de acordo com a Lei Brasileira
de Inclusdo (LBI), em uma perspec-
tiva biopsicossocial, por equipe

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil

Foto: Ascom - Governo do Piaui

multidisciplinar e com ferramen-
ta validada para este fim. Isso
porque no plano de vacinagio do
governo, ainda que o critério de
prioridade fosse a severidade, nio
havia referéncia de como seria
analisado o grau de deficiéncia,
tampouco determinava quais se-
riam os meijos de aferi¢io e com-
provagio da condigio deficiéncia
severa, deixando somente a auto-
declaragio como parimetro.

No documento, a Fenapaes
pontuou ainda que as medidas de
isolamento social necessdrias para
conter a proliferagio do virus fize-
ram com que se interrompesse, por
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tempo indeterminado, os servigos
de reabilitagio, fundamentais
para garantir uma melhor quali-
dade de vida para as pessoas com
deficiéncia. Ainda de acordo com
a entidade, aquelas que estavam
inseridas no mercado formal de
trabalho, em sua majoria, per-
maneceram afastadas de seus pos-
tos por conta da necessidade de
adaptagio das medidas sanitdrias
de contencgio do virus.

“Pessoas com deficiéncia sofrem
com a falta de acessibilidade co-
municacional e ambiental, o que
eleva o risco de contaminagio,
considerando a dificuldade de
orientagio acerca das normas de
higienizagio e estrutura socio-
econdmica precdrias dada a sua
condi¢io vulnerdvel. Todas essas
complexidades, somadas a crise
financeira e social, tornam multi-
plas as vulnerabilidades sociais da

12 REVISTA MENSAGEM DA APAE | 2021

Foto: Prefeitura Municipal de Campina Grande - PB

pessoa com deficiéncia, o que jus-
tifica a sua insergio entre o publi-
co prioritdrio para vacinagio”, en-
fatizou o presidente José Turozi.

Apés a manifestagio da Fena-
paes, que repercutiu em todo o
pais, o governo federal alterou o
Plano Nacional de Vacinagio, em
15 de fevereiro, e estabeleceu como
grupo prioritirio todas as pessoas
com deficiéncia permanente com
uma ou mais limitagdes.

“A Apae Brasil, enquanto enti-
dade representativa da pessoa com
deficiéncia, demonstra expresso
contentamento ao acolhido pelo
governo federal e o congratula pela
alteracio no Plano Nacional de
Operacionalizagio da Vacina con-
tra a Covid-19. Por fim, seguimos
na luta pelo combate aos efeitos da
pandemia da Covid-19 na vida das
pessoas com deficiéncia”, ressaltou
o presidente José Turozi. m



COM APOIO DA APAE BRASIL, LEI QUE
AMPLIA IDENTIFICACAO DE DOENCAS PELO
TESTE DO PEZINHO E SANCIONADA

“Essa lei € uma conquista de cidadania para a sociedade brasileira”,
frisa presidente da Fenapaes, José Turozi

Federagio Nacional das
Apaes (Fenapaes) atuou
de maneira firme para que

o governo federal sancionasse um
projeto de lei (PL 5043/20) que
amplia para 50 o namero de doen-
¢as rastreadas pelo teste do pezinho
feito pelo Sistema Unico de Sadde
(SUS). E, gragas a articulagio da
institui¢do, a proposta foi conver-
tida na Lei Federal n° 14.154, san-
cionada em 26 de maio de 2021.
As mudangas entrario em vigor a
partir de maio do ano que vem.

O teste faz parte do Programa
Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN) e ¢ realizado por meio da
coleta de gotas de sangue dos pés
de recém-nascidos. Atualmente,
o exame engloba somente seis
doengas: fenilcetondria, hipoti-
reoidismo congénito, sindromes
falciformes, fibrose cistica, hiper-

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil

Historico:

O Programa Nacional de Triagem Neonatal chegou ao pais por meio

do movimento apaeano nos anos de 1976 ¢ 1994 e, desde entio, se

tornou uma das missdes mais importantes da entidade. A prevengio

e o diagndstico precoce de doengas rastreadas pelo teste do pezinho
fazem parte da pauta histérica da Apae Brasil.

Essa vitoria
transformara a
vida de milhares

de criangas e
familias das futuras
geracgoes.

Presidente
José Turozi
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Doencas que serao
incluidas por etapas:

Primeira:

- Fenilcetontria e outras
hiperfenilalaninemias

- Hipotireoidismo congénito

- Doenga falciforme e outras
hemoglobinopatias

- Fibrose cistica

- Hiperplasia adrenal congénita
- Deficiéncia de biotinidase

- Toxoplasmose congénita

Segunda:

- Galactosemias

- Aminoacidopatias

- Distarbios do ciclo da ureia

- Distarbios da betaoxidagio dos
dcidos graxos

Terceira:
- Doengas lisossdmicas

Quarta:
- Imunodeficiéncias primdrias

Quinta:
- Atrofia muscular espinhal

plasia adrenal congénita e defi-
ciéncia de biotinidase. Com a
nova lei, passard a abranger 14
grupos de doengas. A ampliagio
serd escalonada e caberd ao Minis-
tério da Saude estabelecer os pra-
zos para implementagio das cinco
etapas do processo.

Em 5 de maio, a Fenapaes en-
viou um oficio a Presidéncia da
Republica solicitando a sangio da
proposta, que ji havia sido apro-
vada em margo pelos deputados
federais e em abril pelos senadores.
No documento, a organizagio res-
saltou a importincia de os servigos
de referéncia habilitados em cada
Estado estarem capacitados para
realizar os exames e para prestar
atendimento aqueles que forem
diagnosticados, bem como garantir
o tratamento e acompanhamento
especializado de modo vitalicio.
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A articulagio da Apae Bra-
sil junto ao Congresso Nacional
foi essencial para a san¢io do
projeto. A entidade participou
da cria¢io do texto e promoveu
encontros e rodas de conversas
virtuais para abordar o tema e
discutir a importincia da ampli-
acio do teste.

“Nés, como representantes da
Rede Apae, estamos muito felizes
com essa grande vitdéria que,
certamente, transformard a vida
de milhares de criangas e familias
das futuras geragdes”, afirma o
presidente José Turozi. “Essa lei
¢ uma conquista de cidadania
para a sociedade brasileira.”

Revisio e consultas

A Lei 14.154, que altera o Es-
tatuto da Crianca e do Adoles-
cente (ECA), determina ainda

que a delimitagio de doengas que
serdo rastreadas pelo teste do
pezinho, no 4mbito do PNTN,
serd revisada periodicamente,
com base em evidéncias cientifi-
cas, considerados os beneficios
do rastreamento, do diagndstico
e do tratamento precoce. Para
isso, serdo priorizadas doencas
com maior prevaléncia no pais,
com protocolo de tratamento
aprovado e com tratamento in-
corporado no SUS.

Além disso, a lei estabelece
que, durante os atendimentos de
pré-natal e puerpério imediato,
os profissionais de satide devem
informar a gestante e aos acom-
panhantes sobre a importincia
do teste do pezinho e as eventuais
diferengas existentes entre as mo-
dalidades oferecidas no SUS e na

rede privada de satide. =



APAE BRASIL E ELEITA MEMBRO TITULAR
DO CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA
CRIANCA E DO ADOLESCENTE

Coordenador nacional de Defesa de Direitos e Mobilizagao Social,
o0 advogado Eduardo Mesquita representara a entidade no biénio 2021-2022

irmada no propésito de ser
F a voz e assegurar os direitos

e as garantias das criangas
e dos jovens com deficiéncia in-
telectual e mdltipla, a Federagio
Nacional das Apaes (Fenapaes)
foi eleita, em 27 de maio, para
compor, como membro titular, o
Conselho Nacional dos Direitos
da Crianga e do Adolescente (Co-
nanda) no biénio 2021-2022. O
advogado e coordenador nacional
de Defesa de Direitos e Mobili-
zagio Social da Apae Brasil, Edu-

“Um
dos grandes
desafios que
temos é fazer
valer as normas
estabelecidas
em favor de nos-
sas criangas e
adolescentes.”

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil

ardo Mesquita, representard a or-
ganizagdo. A cerimdnia de posse
foi realizada em 22 de junho.

A Fenapaes foi eleita pelas
Organizagdes da Sociedade Ci-
vil no Eixo II, que trata das enti-
dades que atuam na promogio,
protegio, defesa e controle so-
cial da crianga e do adolescente,
especialmente criangas e adoles-
centes com deficiéncia intelec-
tual ou multipla.

“Um dos grandes desafios que
temos para esse biénio de colabo-
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Surgimento

o N° 8.242

Vinculo-»

<Lei

MINISTERIO DA
MULHER, DA

9 REPRESENTANTES

DO PODER EXECUTIVO E
9 REPRESENTANTES

DE ENTIDADES
NAO-GOVERNAMENTAIS

ragio no Conanda ¢ fazer valer
as normas estabelecidas em fa-
vor de nossas criangas e adoles-
centes”, destacou Mesquita. As
diretrizes foram estabelecidas
pela Declaragio Universal dos
Direitos da Crianga, datada de
20 de novembro de 1959, e pelo
Esta-tuto da Crianga e do Ado-
lescente (ECA), instituida em
13 de julho de 1990.

Ao dar boas-vindas aos mem-

bros do Conanda, seguido
de um breve relato de sua ex-
periéncia como conselheiro,

o secretdrio nacional dos Di-
reitos da Crianga e do Adoles-
cente do Ministério da Mu-
lher, da Familia e dos Direitos
Humanos, Mauricio Cunha,
manifestou seu otimismo em
relagido aos planos de agio ela-

borados com a participacio da
bosicio do conselho”SEITTS
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Histérico

Criado em 1991 pela Lei ne¢
8.242, o Conselho Nacional dos
Direitos da Crianga e do Ado-
lescente, integrante da estrutura
bdsica do Ministério da Mulher,
da Familia e dos Direitos Hu-
manos, ¢ um O6rgio colegiado
permanente, de cardter delibera-
tivo e composicio paritdria, pre-
visto no artigo 88 do ECA.

Por meio da gestio comparti-

FAMILIA E DOS
DIREITOS HUMANOS

«Composicao

lhada, governo e sociedade civil
definem, no Ambito do conselho,
as diretrizes para a Politica Na-
cional de Promogio, Protecio
e Defesa dos Direitos de Cri-
angas e Adolescentes. Além de
contribuir para a defini¢io das
politicas para a infincia e a ado-
lescéncia, o Conanda também
fiscaliza as a¢oes executadas pelo
poder publico no que diz respei-
to ao atendimento da populagio
infantojuvenil. =



ARTICULACAO DA APAE BRASIL REFORCA
IMPORTANCIA DA INCLUSAO E DAS
ESCOLAS ESPECIALIZADAS

Em audiéncias com autoridades, entidade defendeu a inclusao das pessoas com deficiéncia

nas escolas comuns, porém frisou que as instituicdes especiais precisam ser mantidas,

deixando a escolha com as familias

Federagio Nacional das

Apaes (Fenapaes) trabalhou

as mais diversas vertentes

para deixar clara a sua firme posi¢ao
a respeito da importincia das esco-
las especializadas e da inclusio das
pessoas com deficiéncia nas escolas
regulares. Isso porque, em todo o
ano de 2021, os temas foram ampla-
mente debatidos por especialistas e
representantes do poder publico e
da sociedade civil brasileira, sobre-
tudo depois do Decreto 10.502, de
30 de setembro de 2020, que prevé a
implementagio da Politica Nacional

de Educagio Especial: Equitativa,
Inclusiva e com Aprendizado ao
Longo da Vida (PNEE).

O decreto ¢ questionado na Agio
Direta de Inconstitucionalidade
(ADI) 6590. A agio apresentada ao
Supremo Tribunal Federal (STF)
argumenta que, a0 incentivar a cri-
acio de escolas e classes especializa-
das, voltadas somente a estudantes
com deficiéncia, a PNEE provoca
discriminagio e segregagio entre os
educandos com e sem deficiéncia.
Alega ainda que, caso entrasse em
vigor, a medida simbolizaria um

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil

retrocesso das politicas de inclusio
no pais e possibilitaria que as insti-
tui¢des de ensino passassem a nao
aceitar estudantes com deficiéncia.
O ministro relator da agdo, Dias
Toffoli, suspendeu cautelarmente
os efeitos da norma, e a decisio foi
referendada pelo plendrio da Corte.

Realidade e necessidade

Embora tenha sido suspensa em
dezembro de 2020, a nova politica
de educagio especial continuou
presente nos circulos de debate,
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principalmente pelo fato de o STF
nio ter analisado o mérito da cons-
titucionalidade do decreto presi-
dencial. Para instruir o julgamento
definitivo, ministros do Supremo
realizaram audiéncias acerca do
tema, que contaram com a partici-
pagio da Apae Brasil. Convocada
por Toffoli, a primeira foi em agos-
to e teve repercussio nacional.

Em entrevista ao programa
Jornal Nacional, da TV Globo,
o presidente da Fenapaes, José
Turozi, afirmou que a organizagio
defende a inclusio das pessoas com
deficiéncia nas escolas comuns,
porém frisou que as escolas especi-
ais precisam ser mantidas, deixan-

do a escolha com as famﬂias.

zi salientou ainda que somente
5,8% dos profissionais da educagio

da rede publica tém alguma espe-
cializagio em educagio especial JilE

acordo com dados do Instituto Na-
cional de Estudos e Pesquisas Edu-
cacionais Anisio Teixeira (Inep).

“Nés defendemos a
inclusdo, mas uma in
clusao responsavel.
Entendemos que a es
cola especial e 0 aten

dimento educacional
especializado é uma
realidade e € uma ne-
cessidade”, ressaltou ¢
presidente.
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Na audiéncia publi-
ca, realizada nos
dias 23 e 24, a Apae
Brasil foi represen-
tada pelo coorde-
nador nacional de
Defesa de Direitos
e Mobilizagdo So-
cial, Eduardo Mes-
quita. Emsuafala, o
advogado demons-
trou a constitucionalidade
do ensino especial, fez uma
reflexdo sobre os conceitos
e institutos da educacédo es-
pecial na construcdo de um

sistema educacional inclu-
sivo e apresentou dados edu-
cacionais do seguimento das
pessoas com deficiéncia e do
trabalho da organizacao.

.
An) _ N
<y

\“

Evasio escolar

A segunda audiéncia foi com
o ministro do STF Alexandre de
Moraes, em setembro. José Turozi
apresentou ao magistrado as agoes
desempenhadas pela Rede Apae
nas quase sete décadas de existén-
cia, e destacou a importincia do
trabalho das escolas especializadas,
bem como a dificuldade que as
familias tém em matricular pessoas
com deficiéncia na rede regular de
ensino, que, muitas vezes, nao estd
preparada e adaptada para receber

essa populagio.

“Por isso, frisei
dade de ouvir as familias”, cor-
roborou. “Também ressaltei ao
ministro que, caso o STF declare
a inconstitucionalidade do de-
creto e entre na discussio de que
as escolas especializadas também
nio teriam lugar no ordenamen-
to juridico brasileiro, corremos
o risco de levar 150 mil pessoas
com deficiéncia a evasio esco-
lar e, consequentemente, que
fiquem sem nenhum tipo de
atendimento”, enfatizou.

a necessi-



Rede Apae Brasil em
numeros

“® 1.334 escolas especializadas
Atendendo 99.662 estudantes

“® 176 escolas que desenvolvem
atividades complementares
Beneficiando 5.292 estudantes

“® 823 centros que realizam
servicos de Atendimento Educacio-
nal Especializado (AEE)

Assistindo 22.763 estudantes
“® Mais de 50 mil voluntirios
“®» Mais de 16 mil pessoas com

deficiéncia incluidas no mercado de

trabalho

“A educacao brasileira
tem que ser discuti-
da com educadores,

as escolas da rede
publica e privada e
as organizacoes que,
efetivamente, fazem
atendimento as pes-
soas com deficiéncia”,
frisou José Turozi.

Revogacio

Ao ministro da Educacio,
Milton Ribeiro, o presidente da
Fenapaes também manifestou
preocupagio com a possibilidade
de a Suprema Corte declarar a
inconstitucionalidade das esco-
las especializadas. José Turozi
defendeu, como alternativa,
a revoga¢io do decreto, a fim
de resolver a judicializagio da
educagio especial. A audiéncia,
realizada na sede da pasta, em
setembro, contou com a partici-
pagio de membros da Fenapaes,
entre eles Erivaldo Neto (gerente
Institucional), Fabiana Maria

das Gragas Soares de Oliveira
(coordenadora nacional de Edu-
cagio e Agio Pedagégica) e Ere-
nice Natédlia Soares de Carvalho
(consultora técnica).

“Nos colocamos a disposi¢io
para participar dos debates téc-
nicos, para que possamos mudar
os pontos divergentes e, conse-
quentemente, ajudar a construir
um melhor texto, evitando assim
novas judicializa¢des”, destacou
o presidente. O ministro se com-
prometeu a trabalhar em conjunto
com a Apae Brasil e as organi-
zagdes da sociedade civil (OSCs)
para melhorar a educagio ofereci-
da as pessoas com deficiéncia. m
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Entrevista

ENTREVISTA - ANTONIO JOSE DOS SANTOS NETO

“VALORIZAMOS MUITO
NOSSOS COLABORADORES”

Presidente da Apae de Campo Grande destaca o trabalho arduo de
reconstru¢ao da organizagao no municipio, que contou com o relevante
apoio de funcionarios e voluntarios

Erivaldo Neto Janine Martins
Gerente Institucional da Apae Brasil Jornalista da Apae Brasil

atural do Parand, o ad-

ministrador de empresas

Antdnio José dos Santos
Neto, o Toninho, se mudou para
Campo Grande (MS) em agosto de
1987. No ano seguinte, sem pre-
tensao, comegou a contribuir com
a Apae local. De 14 para c4, tanto a
admiragdo e o respeito pelo traba-
lho desenvolvido pela organizagio
quanto a for¢a de vontade ¢ a dedi-
cagdo s causas das pessoas com defi-
ciéncia sé aumentaram. E esses senti-
mentos somados a uma experiéncia
adquirida ao longo de mais de trés
décadas, além de uma equipe com-
posta por profissionais altamente
qualificados, foram vitais para que a
Apae da capital sul-mato-grossense
se transformasse em uma referén-
cia para as pessoas com deficiéncia
e a populagio em geral, sobretudo
na drea da sadde. Nesta entrevista
exclusiva, o presidente da Apae de
Campo Grande fala de sua trajetdria
e relagio com a organizagao, as agoes
realizadas por sua gestao, em especial
na pandemia de Covid-19, e a im-
portincia da transparéncia, marca
impar das Apaes do Brasil. Confira,
os principais trechos.
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Falando um pouco de seu
histérico na Apae. O se-
nhor esti como presidente da
Apae de Campo Grande desde
2017. Qual sua ligagio com o
movimento apaeano? Como
comegou a fazer parte?

A Apae, antigamente, fazia um
churrasco em outubro para cerca
de trés a cinco mil pessoas. Eles
levavam os convites e eu tinha
que vendé-los. E ele me levou
somente 100 convites para ven-
der. Brinquei: “Poxa, seu Altair!
Isso aqui ¢ muito convite para
vender”. Ele falou: “Vocé nio
vai vender. Vocé vai falar para o
pessoal ajudar a Apae, e vai ga-
nhar o almog¢o”. Eu nunca tinha
trabalhado com institui¢do so-
cial, e assim foi. Em 1994, entrei
na diretoria e, dai para frente,
melhorou. Como eu trabalhava
em banco, tinha que arrumar os
trocos, montar os caixas e fechar
os balangos deste evento. E dai
comegou tudo e nio sai mais.

E como funciona a Apae de
Campo Grande?

Quando chegamos aqui, em
2008, resolvemos dividir as
unidades. Isso porque os presi-
dentes das Apaes, normal-
mente, sio voluntdrios e tra-
balham em outra atividade. E
para cuidar de uma instituicio,
vocé tem que ficar ligado 24
horas, e muitas vezes nio estd
presente. Entdo fomos dividin-
do em unidades. A primeira foi
o Centro de Edu-cagio Espe-
cial Girassol (CEDEG-Apae),
em 10 de junho de 1967.

Com o tempo fomos sentin-
do que talvez teriamos que fa-
zer o exame do pezinho, que jd
estava ligado na nossa drea. Af,
come¢amos a fazer os exames
via Sio Paulo e algumas vezes
via Rio de Janeiro.

Em 1977, criamos o labo-
ratério, o Instituto de DPes-
quisas, Ensino e Diagnésticos

“Cada unidade
tem uma
pessoa que a
administra,

e essa pessoa
se reporta
a diretoria
executiva e
ao doutor Nilo
Sérgio Laureano
Leme, hosso
coordenador-
geral. Hoje
temos perto de
400 pessoas que
tocam a Apae de
Campo Grande.”

(IPED). Entio, hoje, temos o
laboratério como uma segunda
unidade nossa. Fazemos mais
de 100 mil exa-mes més no neo-
natal, pré-natal e sorologia.
Hoje temos aproximadamente
60 funciondrios no IPED.

Em 2003 comegamos com
o Complexo de Atendimen-
to Multidisciplinar de Saude
(CAMS). Depois disso, em
2011, construimos o Centro
Especializado em Reabilitagio
Fisica (CER). Inclusive, o [con-
ceito do] CER saiu daqui. N6s
montamos o processo e manda-
mos para o Ministério da Saude,
que acabou usando o nosso
nome para o Brasil inteiro. Isso
foi uma honra para nés.

Em 2014 unimos o Centro de
Assisténcia ~ Multiprofissional
em Satide (CAMS) — que atendia
mais o publico infantil — com a
parte do CER, que logo em se-
guida foi habilitado como CER
4, possuindo oficina ortopédica
e realizando reabilitagio fisica,

mental, auditiva e visual. Hoje
sio mais de 100 pessoas traba-
lhando na clinica, em um prédio
de 3 mil m* aproximadamente.

Na assisténcia social conta-
mos com virias, até com ad-
vogados para orientar as mdes.
Nio para entrar com agdes, €
sim orientar, indicar a defenso-
ria e assegurar direitos. Criamos
também um grupo de maes. Al-
gumas vém até a escola; as que
nio tém condigdes de ir e voltar,
ficam aguardando os seus filhos
finalizarem os atendimentos. Ai,
organizamos um clube. Hoje te-
mos aproximadamente 100 mies
cadastradas. Elas deixam os fi-
lhos na Apae e vao para o clube.
Ld, aprendem corte e costura,
salio de beleza, culindria. Na as-
sisténcia social, a Apae disponi-
biliza virios cursos para os pais,
unindo um pouco mais a familia
e a Apae nessa parte.

As atividades aconte¢em em
frente a escola, e nds ofertamos
um espago para eles, para fi-
carem independentes. Na escola
temos um pouquinho de satude:
um neuro, uma psiquiatra, um
cardiologista ¢ uma enfermeira
para atender os alunos. Entio,
nds damos uma assisténcia com
toda a equipe na escola. Sem
contar que temos toda essa equi-
pe multidisciplinar no CER e no
IPED.

Depois disso fizemos a ultima
unidade. Adquirimos uma drea
rural que fica a uns 40 km da
cidade, onde fazemos criagio
de boi, porcos, para manter a
chicara.

Essa ¢ a estrutura. E para aten-
der a tudo isso, criamos a direto-
ria executiva, que ¢ independente,
onde funciona a parte de contabi-
lidade, patrimoénio, secretaria, se-
cretaria-geral, coordenagio-geral,
financeiro, faturamento, RH.
Tudo funciona, e dali se desen-
volve. Cada unidade tem uma
pessoa que a administra, e essa
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Entrevista

pessoa se reporta a diretoria exe-
cutiva e ao doutor Nilo Sérgio
Laureano Leme, nosso coorde-
nador-geral. Hoje temos perto
de 400 pessoas que tocam a Apae
de Campo Grande.

Hoje nés temos Comissio In-
terna de Prevenc¢io de Acidentes
(CIPA), plano de cargos e sa-
lirios. E também, com o passar
do tempo, precisamos norma-
tizar todo o sistema, e também
visando transparéncia, para ter
credibilidade, montamos o com-
pliance. Entio hoje trabalhamos
[de forma] profissional. Ndo tem
interferéncia, todo mundo tem
que fazer sua parte. Os recursos
humanos fazem avaliagdes anu-
ais de todos, para ter os pontos
positivos e o que deve ir melho-
rando. Valorizamos muito nos-
sos colaboradores. A primeira
vez que cheguei na gestio, em
2008, pegamos a Apae literal-
mente quebrada e tivemos que
arrumar. Foi um trabalho 4rduo
daquela época.

O senhor falou brevemente
sobre o compliance, essas fer-
ramentas de transparéncia ins-
titucional. Gostaria que o senhor

explicasse como funciona.
Nés tivemos a ajuda de au-

ditores, e vocé tem que revisar
cada setor, para que consiga nor-
matizar. Cada setor deve saber
o que faz: inicio, meio e fim.
Entio, para isso, contamos com
a auditoria. Eles nos ajudaram
muito. Esse compliance ¢ para
fazer andlise do contrato, dos
riscos legais e da imagem, que sio
fundamentais para o nosso dia a
dia na Apae. Houve um periodo
de normatizagio interna, onde
foram elaboradas as politicas de
comportamento para os departa-
mentos, a fim de padronizar as
agoes e resguardar as atividades
realizadas por coordenadores e
gestores. Todas as unidades tém
seu Regimento Interno, politi-
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cas internas, padronizagio di-
versa. E tudo foi devidamente
montado e implantado. As ativi-
dades relacionadas ao poder
publico — convénios, emendas
parlamentares — passam por esse
departamento. Assim resguar-
damos o nosso estatuto, que ¢ a
nossa cartilha.

Importante salientar que ¢ um
departamento vivo e dinimico,
atento as mudangas legislativas
e as normas de conduta. Tanto
que recentemente adaptamos os
questiondrios de coleta de dados
para exames de acordo com a Lei
Geral de Prote¢io de Dados. En-
tio, procuramos fazer as coisas
todas certinhas, principalmente
nos convénios. Sempre comento
em nosso setor de convénio que
a parte mais importante para
nds nio é receber o dinheiro, é
vocé prestar contas dentro do
objetivo assumido. Isso é bom
porque a pessoa que destinou a

“Vocé prestando
um servico
de qualidade
e sendo
transparente no
que faz, acaba
tendo essa
credibilidade.
Se surge algo
novo, que
podemos
implantar e
melhorar o
atendimento
a pessoa com
deficiéncia,
noés estamos
buscando.”

emenda parlamentar se sente se-
gura de realizar novamente no
outro ano. E muitas vezes nés
até trazemos as pessoas aqui,
para ver no que foi empregado
o recurso, qual o bem estd sendo
feito para a organizagio, porque
¢ muito importante mostrar o
que estd sendo feito.

Em reunides eu falo que nosso
maior bem sio os nossos colabo-
radores, sio pessoas nas quais a
gente investe bastante, em cur-
sos, treinamentos.

A Apae de Campo Grande hoje
¢ uma referéncia em sadde. In-
clusive, vocés criaram o primei-
ro ambulatério de reabilitagio
pos-Covid via SUS. Queria
que contasse como foi essa tra-
jetoéria de criar esse espago.
Em margo de 2020, quando ini-
ciou a pandemia, a equipe técnica
ja comegou a olhar isso, a nivel de
Europa e China, quem iria ter se-
quelas, e que precisariamos nos
organizar para reabilitar essas pes-
soas. E jd naquela época encami-
nhamos um oficio para a Secre-
taria de Saide do municipio com
essa proposta. Era uma coisa nova,
ninguém sabia direito o que iria
acontecer. O gestor, vendo que as
pessoas que eram entubadas, saiam
do hospital e nio tinham apoio ne-
nhum, nem psicoldgico, devido ao
abalo emocional sofrido, resolveu
fazer um aditivo contratual e nés
montamos em setembro do ano
passado o primeiro laboratério
SUS, que esti funcionando até
hoje. J4 passaram pela nossa ava-
liagdo mais de 2.700 pessoas e esta-
mos com mais de 450 pessoas sendo
atendidas nesse laboratério de re-
cuperagio das sequelas pds-Covid.
Noés trabalhamos com o SUS,
com o exame do pezinho, antes de
1997, quando foi fundado o labo-
ratério. Cerca de cinco a seis anos
antes, o SUS jd custeava os exames
do pezinho, que eram feitos fora.



Entdo, essa parceria ji vem de
longa data. E, gracas a Deus, vocé
prestando um servigo de qualidade
e sendo transparente no que faz,
acaba tendo essa credibilidade. Se
surge algo novo, que podemos im-
plantar e melhorar o atendimento
a pessoa com deficiéncia, nés esta-
mos buscando, porque estd dentro
da nossa drea. O pessoal acredita
muito que as Apaes que tém con-
digdes de prestar atendimento de
saude conseguem se desenvolver.

Como as pessoas do tratamento
p6s-Covid chegam até a Apae?

Para chegar aqui, tudo ¢ regula-
do, por uma central que coordena
e manda abrir vagas. Os atendidos
fazem um pouco de exercicios car-
diorrespiratérios para andar. Te-
mos um robd chamado Spring, que
ajuda na reabilitagio respiratéria.
Tem pessoas que chegam aqui
com muita queda de cabelo, por
exemplo. E temos uma equipe
toda preparada para atender nesse
ambulatdrio.

No ambulatério nés fazemos
o atendimento a quem tem fi-
brose cistica. Além de termos
o ambulatério todo montado
para atender essas pessoas, esta-
mos em convénio com a Secre-
taria de Saude (SES) para dis-
ponibilizar os medicamentos e
suplementos para essas pessoas.
Comegamos com nove e hoje
estamos com SO.

Houve uma evolugdo. Inclu-
sive, sabemos hoje de casos de
algumas familias que mudaram
para Campo Grande porque sa-
biam que aqui o atendimento
era melhor.

Trabalhamos também com a
colostomia. Comegamos a dis-
pensagao com 657 pessoas, €
hoje estamos com quase 1.500.
Para vocé ver que quando a gen-
te pega para fazer o servigo tem
uma demanda reprimida, que
talvez o poder publico nio con-
siga atender, e nés conseguimos.

Toninho (D) apresenta ao senador Nelsinho Trad (E) agdes e projetos desenvolvidos pela Apae de Campo Grande

Qual a importincia desse supor-
te da Apae a essas familias em
um momento tio desafiador?

Na Covid, como € novo, todos
estamos aprendendo, e causou
um dano muito grande na popu-
lagdo. As sequelas sio vidrias: al-
gumas pessoas nio conseguem
andar; outras tém medos, fobias,
queda de cabelo, problemas res-
piratérios. Por isso montamos
toda essa estrutura, com essa
equipe. E hoje nés estamos aten-
dendo mais de 450 casos, e jd
foram triados mais de 2.700 pa-
cientes conosco.

Conforme vai ampliando
seus servicos, vio aparecen-
do outros que vocé vai se en-
caixando. E a Apae de Campo
Grande fez assim e, com o tem-
po, foi ampliando os servigos.

Como o isolamento social impac-
tou os atendimentos na Apae de
Campo Grande?

Tivemos pequenas paradas, que
diminuiram um pouco os atendi-
mentos. Teve uma época que estd-
vamos atendendo 600 pessoas por
dia. Nio atrapalhou muito o anda-
mento. Toda a parte de reabilitagio
e laboratério, como é um atendi-
mento mais interno, e os médicos
ficaram fazendo tudo on-line. E na
escola nio teve jeito: paramos pre-
sencialmente, pois nossas criangas
tém deficiéncia. Estamos voltan-
do devagarzinho. Nio impactou
muito para nés. E outra coisa boa:
tivemos muitos poucos casos de
Covid em nossos colaboradores.
Acho que conseguimos, com toda a
prevengio, que poucos casos acon-
tecessem em nosso meio. N
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SEMANA NACIONAL DA PESSOA COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL E MULTIPLA - 2021

Este ano, a proposta norteadora foi “E tempo de transformar conhecimento em ac&o”

Semana Nacional da Pessoa com Defi-
ciéncia Intelectual e Multipla ¢ um mo-
mento de reflexdo, em que a sociedade e
o Estado se dedicam, durante toda uma semana, a
debater e discutir acerca da deficiéncia com o ob-
jetivo de gerar inclusio. Desde 1963, a Apae Bra-
sil jd promovia a comemoragio, antes mesmo da
institucionalizagio da data. Em 2017, apés amplo
esforgo politico da Apae Brasil, a Lei n® 13.585 in-
troduziu no calenddrio nacional os dias de 21 a 28
de agosto como oficialmente a Semana Nacional
da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e Multipla.
Comemorada em agosto, a intengio é que a
data demonstre todos os trabalhos desenvolvi-
dos pelas pessoas com deficiéncia intelectual ao
longo do ano. Nesse momento, a importincia da
autonomia e do protagonismo dessas pessoas ¢é
ressaltada. A Apae Brasil faz questio que cada
pessoa com deficiéncia tenha sua voz ainda mais
escutada nesse periodo.
Além disso, todos os anos a Apae Brasil de-
fine um tema, com base nas discussdes mais re-
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I Jeérginys Rocha

Supervisor de Comunicagdo da Apae Brasil

levantes e atuais na sociedade, e que tenha relagio
direta com o assunto da deficiéncia intelectual e
multipla. Este ano, a proposta norteadora foi “F
tempo de transformar conhecimento em agio”.
Isso porque, atualmente, o Brasil ¢ um dos paises
mais avangados em termos de legislagio para pes-
soas com deficiéncia, entretanto, na prética, essas
defesas e garantias nio sio de fato consolidadas.

Ademas, nem sempre essas leis sio acessiveis a
todos. Nesse sentido, ao passo que a lei nio con-
segue cumprir sua fungio, as desigualdades e as
condi¢des de vulnerabilidade social ganham cada
vez maior espago e, consequentemente, refor¢am a
necessidade de apoio para a superagio das barreiras
que impedem o exercicio pleno da cidadania.

Com pouca efetividade e eficicia da legis-
lagio, ¢ necessirio que a discussio parta da so-
ciedade civil. E o que se propds debater a Apae
Brasil na Semana Nacional da Pessoa com
Deficiéncia Multipla de 2021.
Ao abordar temas pertinentes, como direito ao trans-
porte, a moradia, acesso a educagao, satde e assistén-

Intelectual e



cia social, se obteve grande repercussio.

Foram usadas as midias digitais, entre
elas, Instagram, Facebook e WhatsApp,
além de matérias em jornais e inser¢oes
em emissoras de ridio e televisio, tudo
com o objetivo de semear os conceitos
discutidos. A participag¢io no programa
“Encontro com Fitima Bernardes” foi,
sem ddvida, um dos pontos mais al-
tos da divulgagdo da campanha, tanto
em numeros de impactos quanto em
riqueza de comunicagio.

Segundo o Grupo Globo, a agio com
a apresentadora Fitima Bernardes ren-
deu um total de 6.337.340 alcances,
em um intervalo de pouco mais de 2
minutos. Na midia avulsa, ou seja, in-
ser¢oes de videos de 15 segundos no
horério comercial, 19.101.969 pessoas
foram alcangadas, tendo um total de
29.121.917 impactos. No 4mbito digi-
tal, isto €, nas redes sociais e nos sites
da Globo, os ndmeros também foram
gigantes, chegando a 9.985.744 im-
pressdes e 19.043 cliques.

Além disso, foi pensado uma pro-
gramagio de lives que contemplassem
diversos temas, com convidados que
trouxeram suas vivéncias para o de-
bate. Um show com a Banda Trilo fez
a atragdo artistica da Semana, juntando
arte e inclusio. No total, somando o ca-
nal do YouTube e o Facebook da Apae
Brasil, se obteve 42.529 visualizagoes.

Todos esses dados revelam muito
mais que numeros: ratificam a capilari-
dade e a importincia da Rede Apae no
Brasil. O sucesso dessa Semana se deve,
também, ao empenho de cada Apae e de
cada Federagio de Estado. Portanto, se
somado os niimeros nacionais de divul-
gagio aos ndmeros de cada localidade,
perceberemos o quio grande é o movi-
mento Apae Brasil.

Para os préximos anos, pretendemos
que o sucesso da Semana seja multi-
plicado, ou seja, que o assunto tenha a
visibilidade merecida e que mais pessoas
se atentam ao debate. Falar sobre defi-
ciéncia intelectual e multipla ¢ lembrar
a sociedade que as barreiras sdo impos-
tas por ela e, consequentemente, devem
ter seus esfor¢os na sua desobstrugio.
Inclusio ¢ um esforgo de todos. m

REVISTA MENSAGEM DA APAE | 202125



Semana Nacional da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e Mdltipla

26 REVISTA MENSAGEM DA APAE | 2021



Paralimpiadas

ASSISTIDA PELA APAE DE PETROLINA,
SAMIRA BRITO BRILHA NOS
JOGOS PARALIMPICOS DE TOQUIO

Orgulho da familia, pernambucana de 32 anos fez sua estreia no torneio mundial
na modalidade atletismo. Agora ja sonha competir em Paris

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil

sonho de todo atleta é representar o seu pafs no

maior evento esportivo do mundo. Para que

possa ter um bom desempenho, o esportista
tem rotinas extremamente regradas de treino, sono e ali-
mentagao, por exemplo. Para o atleta paralimpico nao ¢
diferente. O trabalho drduo para obter o resultado dese-
jado se soma a situagdo da deficiéncia, o que aumenta o
processo de superagio.

E o caso de Samira Brito, assistida pela Associagio
de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae) de Petroli-
na desde os oito anos de idade. Convocada pelo Comi-
té Paralimpico Brasileiro (CPB), a pernambucana de
32 anos representou o Brasil nos Jogos Paralimpicos
de Téquio na modalidade atletismo. Foi finalista nos
100 ¢ 200 metros na categoria T36-Paralisia Cerebral.

Mulher determinada, inteligente e de sorriso conta-
giante, Samira jamais deu descanso para os obstéculos
que surgiram em seu caminho, nem mesmo as limi-
tacOes na fala e audigdo, causadas pela paralisia cere-
bral. Ela sempre correu atrds de seus sonhos e suas
paixoes, como € o caso do esporte.

E, gragas ao estimulo da equipe da Apae de Petro-
lina e ao apoio da familia, a relagio de Samira com o
esporte teve inicio em 2008 e se intensificou rapida-
mente, pois correr proporcionava — e ainda propor-
ciona — felicidade e liberdade. E, dia apés dia, a dedi-
cada paratleta crescia a passos largos e apresentava
desempenhos cada vez melhores, o que despertou a
aten¢io da Associagio Petrolinense de Atletismo
(APA), onde treina hd cinco anos sob a supervisio do
técnico Givanildo da Silva.

De l4 para c4, Samira Brito s6 coleciona vitdrias: é
segunda colocada no ranking mundial dos 100 e 200
metros de atletismo na categoria T36; campea bra-
sileira e Norte-Nordeste; melhor atleta do Regional,
em 2020; e tem 64 medalhas e dois troféus.

Estreante em Paralimpiadas, Samira teve um bom
desempenho em Toéquio, mas nio conquistou a
medalha. Engana-se que a paratleta tenha ficado triste
por isso. Pelo contririo. Ficou satisfeita por ter repre-
sentado o Brasil, a Apae e a APA no torneio mundial e,
sobretudo, estd animada e focada em melhorar ainda
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Paralimpiadas

mais seu nivel técnico para chegar
as Paralimpiadas de Paris, em 2024.
“Agradeco a minha familia, a
Apae, 2 APA e ao meu treinador,
pois o esporte mudou minha vida.
E 0 meu amor. Hoje sou mais forte,
tenho mais energia”, afirma, que
manda um recado: “Quem quer ser
atleta precisa acreditar que ¢ capaz,
nio deve desistir de seu sonho”.

Orgulho

A forca de vontade de Samira
¢ contagiante. E isso estd relacio-
nado ao apoio de Maria dos Anjos
e Samara Brito, respectivamente
mie e irmi, o alicerce da paratle-
ta. E tal como a Apae, as duas nio
medem esfor¢os para fazer com
que o orgulho da familia supere
desafios, se sinta realizada e tenha
mais qualidade de vida. Samara
conta que, ap6s voltar de Téquio,
airmi estd com uma desenvoltura
muito grande.

“A fala melhorou bastante e
agora estd concedendo entrevis-
tas sozinha, sem ficar nervosa.
Estdi andando com as préprias
pernas, mais decidida. Minha
mie e eu estamos emocionadas e
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felizes com a evolugio dela. So-
mos gratas por tudo que fazem

~9

pela minha irma”, pontua.

Menina de ouro

Samira também ¢é motivo de
honra e orgulho para a Apae de
Petrolina. A filial faz atendimentos
nas dreas de fisioterapia, fonoaudi-
ologia, psicologia, assisténcia social
e terapia ocupacional, e incentiva e
identifica as habilidades dos assisti-
dos por meio das atividades inter-
disciplinares, tais como o esporte.

“A Samira é uma menina de
ouro, um exemplo de superagio.
E muito focada, disciplinada, e
foi selecionada para representar
nio somente Petrolina e Pernam-
buco, mas também o Brasil”, frisa
a assistente social Simone Alen-
car. “Nds nos sentimos muito
bem, porque ver uma aluna nossa
se destacar, representando o pais
em uma Paralimpiada, ¢ muito
gratificante. Ficamos felizes e
realizados em saber que nosso
trabalho tem esse magnifico efei-
to”, acrescenta Maria das Gragas
Campos DPerez, coordenadora

pedagégica da Apae local. =

Foto: Takuma Matsushita/CPB

No contexto do movimento apaeano, as
familias tém importincia e protagonismo
na trajetdria de lutas e vitdrias das pessoas
com deficiéncia intelectual e maltipla. Afi-
nal, mais do que o conhecimento acerca da
realidade e das necessidades de seus filhos
ou parentes, elas foram pioneiras no pro-
cesso de criagio de leis e politicas publicas
que possibilitaram a inclusio, a defesa e a
garantia dos direitos desse segmento popu-

lacional ao longo das décadas. Por isso, a
Apae Brasil estimula a reflexdo a respeito
do valor das familias e impulsiona cada vez
mais a participagdo delas nas Apaes.



Internacional

PARCERIAS COM UNIVERSIDADES DO BRASIL E DO
EXTERIOR FORTALECEM TRABALHO DE PESQUISA

Esse processo faz parte de um movimento da Apae Brasil para ter papel de protagonismo
na producao de conhecimentos sobre a deficiéncia intelectual e multipla

omar forgas para um objetivo

comum. Visando unir esfor-

¢os para dar mais visibilidade
a causa das pessoas com deficién-
cia intelectual e multipla, o Insti-
tuto Apae Brasil de Ensino e Pes-
quisa tem feito vdrias parcerias
com instituicdes de ensino no
Brasil e exterior.

Esse processo faz parte de um
movimento da Apae Brasil para
ter papel de protagonismo na
produg¢io de conhecimento sobre
a deficiéncia intelectual e multi-
pla. “Antes, as Apaes serviam
apenas como campo para pesquisa

das universidades. O conhecimento
produzido com os dados coletados na
Rede Apae nio eram aproveitados em
beneficio da prépria Rede. Hoje, em
todos os termos de cooperagio
assinados, as instituicdes parcei-
ras se comprometem a publicar
as andlises realizadas em mate-
riais destinados a Rede Apae”,
explica o gerente Institucional
da organizagio, Erivaldo Neto.
Na histéria da Apae Brasil, a ino-
vagio esteve presente na busca
pelas melhores formas de incluir
os assistidos de forma pioneira
ao longo das décadas. “Nesses 66

Janine Martins
Jornalista da Apae Brasil

anos de existéncia, as Apaes foram
porta de entrada de diversos mé-
todos especializados de apoio para
pessoas com deficiéncia intelec-
tual e multipla no Brasil”, elucida
Neto. Por meio do Instituto e de
suas parcerias, essas inovagoes
adquirem um cardter cientifico,
com a Apae Brasil passando a co-
operar ativamente na produgio de
conhecimento, sistematizando os
saberes e os disseminando. Desse
modo, as informagdes ficam aces-
siveis as familias, aos dirigentes,
profissionais e as pessoas com de-
ficiéncia da Rede Apae.

O gerente enfatiza que essa
mudanga de postura vem a par-
tir, inclusive, de premissas da
Organizagio das Nagoes Unidas
(ONU). “Desde 2006, quando
da aprovagio da Convengio In-
ternacional dos Direitos das Pes-
soas com Deficiéncia da ONU, o
grande desafio para organizagdes
sociais representativas € tornar
seus servi¢os mais inclusivos e
fazer do paradigma da inclusio
um conceito norteador das a¢oes
institucionais”, frisa.

Além disso, esse conhecimento
cientifico sobre deficiéncia
telectual e multipla serve de base
e apoio para a moderniza¢io do
trabalho das Apaes em todo o
Brasil, tornando as agbes mais
eficientes e efetivas no sentido
de incluir, e também colaborar
no incentivo as politicas publi-
cas voltadas as pessoas com defi-
ciéncia. Com essas associagoes,
a drea de pesquisa da Apae
Brasil ganha ainda mais forcam

in-
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Conheca alguns dos principais parceiros:

UNIVERSIDADE DE
BRASILIA

1. Deficiéncia, garantia de direitos e cidadania:
politicas publicas e sociedade nas Américas;

2. Pessoas com Deficiéncia e Covid-19: cons-
trucdo de conhecimento, redes de acompanha-
mento, cuidado e prevencao.

1. Pesquisa: “Reconhecimento da realidade,
reflexdo sobre autonomia, articulacdo interins-
titucional e intersetorial e mitigacao das conse-
quéncias da Covid-19 entre pessoas com defi-
ciéncia que vivem acolhimentos institucionais
no Brasil”;

2. Pesquisa: Convenc¢ao dos Direitos das Pes-
soas com Deficiéncia: Monitoramento da Im-
plementacdo no Brasil;

3. Pesquisa: Mapeamento e problematizacao
da (in)visibilidade do corpo com deficiéncia e o
sentido das imagens do sujeito com deficiéncia;

4. Curso de Extencgao: Curso de 40h - “Nor-
mativas sobre deficiéncia - Orientacdo para as
familias e pessoas com deficiéncia;

5. Curso de Extencao: Curso de 40h - “Autono-
mia das pessoas com deficiéncia - A sua relagao
com o mundo”.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA
MARIA E UNIVERSIDADE FEDERAL DO
PARANA

1. Adaptacao e validacao da escala SIS-C

2. Autonomia na vida adulta do jovem com defi-
ciéncia intelectual;

3. AcBes colaborativas na educacao infantil de
criancas com deficiéncia intelectual.

FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
DE UNAI

1. Deficiéncia, servico social e politicas sociais:
da avaliacdo as intervencdes intersetoriais;

2. Aplicacdo do Indice Brasileiro de Funcionali-
dade Modificada (IFBR-M);

3. Desenvolvimento de instrumentos para acom-
panhamento de pessoas com deficiéncia a partir
do IFBR-M.



FEDERAGCAO NACIONAL DAS
ASSOCIAGCOES PESTALOZZI E
MINISTERIO DA MULHER, DA FAMILIA
E DOS DIREITOS HUMANOS

1. O Enfrentamento do Abuso e da Exploracao
Sexual, do Bullying e do Suicidio em Criancas
e Adolescentes com Deficiéncia Intelectual no
Brasil.

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA

1. Curso voltado aos cuidadores sociais;
2. Curso sobre tecnologia assistiva;

3. Noc¢des e acBes em estimulacdo sensorial: o
caminho do sentir.

ESCOLA SUPERIOR DE_
PLANEJAMENTO E GESTAO

1. Pos-graduacao em Analise do Comportamen-
to Aplicada ao Transtorno do Espectro Autista
(TEA).

1. Universidade Federal de Goias (UFG) e
Universidade de Toulon (Franca);

2. Universidade Estadual do Rio de Janeiro;
3. Universidade Federal de Sao Carlos

4. Universidade de Evora (Portugal);

5. Universidade de Paris (Franca);

6. Universidade de Dortmund (Alemanha).

1. Repercussdes na fratria de um irmdo e/ou
irma com deficiéncia intelectual e multipla: Es-
trutura e dinamica familiar.
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APAE BRASIL APRESENTA PROJETO DE PESQUISA
EM CONGRESSO INTERNACIONAL

O Projeto foi elaborado em parceria entre a Federagcao Nacional das Apaes
e a Universidade Federal de Santa Maria

erar conhecimento para poder trans-
G formé-lo em ag¢io. Em junho de 2021,

a Apae Brasil deu mais um passo
nesse caminho ao apresentar o projeto de
pesquisa “Adaptagio e Validagio do SIS-C
com Criangas e Adolescentes no Brasil” no
Congresso Anual da American Association
on Intelectual and Developmental Disabili-
ties (AAIDD). A apresentagio, assim como
todo o evento, foi transmitida ao vivo pelo
site da organizag¢io americana.

O projeto de pesquisa faz parte de um trabalho
que teve inicio em 2016 para validagio da escala de
avaliagdo funcional desenvolvida pela AAIDD para
uso no Brasil. A a¢do vem acontecendo em viérias
etapas e trard resultados prédticos no dia a dia do
trabalho das Apaes. Entenda mais sobre a escala
na pdgina seguinte.

O projeto foi elaborado em parceria entre a
Federagio Nacional das Apaes (Fenapaes) e a
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM).
A iniciativa, no 4mbito da Apae, foi coordena-
da por Laura Valle Gontijo, e contou com a co-
laboragio de Juliana Rodrigues Sigolo, psicélo-
ga da Apae de Bauru (SP), e Julliana Morgado
Rocha, representante do Instituto de Diagnés-
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Janine Martins
Jornalista da Apae Brasil

tico, Pesquisa e Ensino da Apae de Belém (PA).
Também coordenaram o projeto as professoras
e doutoras Sabrina Fernandes de Castro, da
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), e
Iasmin Zanchi Boueri, da Universidade Federal
do Parand (UFPR).

A pesquisa tem permissio da AAIDD. A
apresentagio do projeto no simpésio ficou a
cargo do professor James R. Thompson, PhD
e ex-presidente do Conselho de Diretores da
AAIDD, que afirmou:

“A Fenapaes é a maior rede
de apoio as pessoas
com deficiéncia
intelectual e
multipla no Brasil”.

Para Juliana Rodrigues Sigolo, a interagio
entre as participantes do projeto foi funda-
mental para a riqueza do resultado apresen-
tado. “As professoras Sabrina e Iasmim tém
muita expertise em relagio a escala em si, ao
instrumental, e eu e uma colega temos mais a
experiéncia prética, da aplica¢do. Entio, foi um
trabalho que se somou bastante”, diz Sigolo, que
¢ pesquisadora e mestranda em Psicologia do
Desenvolvimento e Aprendizagem pela Uni-
versidade Estadual Julio de Mesquita Filho.

Segundo a psicéloga, participar do congresso
da associagio americana foi muito gratificante
pelo reconhecimento e o local de referéncia
que a entidade possui para pesquisas sobre de-
ficiéncia intelectual. Além disso, destaca o in-
tercimbio de conhecimentos entre diferentes
nagbes que o evento proporcionou.

“Entender que as realidades sio diferentes,
o contexto social é diferente, como isso se
constréi em virios paises, partilhar o que es-
tamos produzindo no Brasil. Foi interessante,
pois nio ¢ sé no Brasil que estd acontecen-
do o processo de validagio. Entdo, somou-se
bastante com o evento, porque trouxe esse
panorama da realidade brasileira”, ressalta.



Esse trabalho, de acordo com Sigolo, coloca
a organiza¢do em uma posi¢io de vanguarda.
“Mais do que a validagio da escala, a Apae
Brasil, com esse processo, sai a frente de mui-
tas questdes, porque ¢ uma escala que trabalha
de fato com a perspectiva inclusiva, e isso ¢
fundamental”, acrescenta.

Treinamento

As representantes das Apaes que de-
senvolveram o projeto de pesquisa parti-
ciparam, em fevereiro e margo deste ano,
da primeira etapa do treinamento a res-
peito da escala. A capacitagio foi realiza-
da pelo Instituto de Ensino e Pesquisa da
Apae Brasil, em parceria com a Associagio
Americana de Deficiéncia Intelectual.

Para Sigolo, esse momento foi funda-
mental para entender a perspectiva da
escala e como ela deve ser aplicada. “O
treinamento fez toda a diferenca para
que conseguissemos ter esse olhar na hora
de aplicar. Eu trabalho com avaliagio hd
muitos anos, tenho especializa¢gio em es-
cala de avaliagio, e foi muito importante,
porque essa mudanga de paradigma é um
instrumento que fazemos uma construgio
junto. Foi muito rico esse treinamento”,
enfatiza.

A capacitagio também teve a presenga
da professora da Universidade Federal do
Parani (UFPR) Fétima Minetto, doutora
e pés-doutora em Psicologia (UFSC), mes-
tre em Educagio e especialista em Edu-
cagio Especial (UFPR).

“Foi muito rica a troca de experiéncia
com todas as pessoas e, principalmente,
o tipo de orientagio que recebemos. Uma
coisa que considero muito vdlida foi ter
aplicado uma quantidade de escala an-
tes de ir para o treinamento. Quando
cheguei, ji4 tinha uma lista de duvidas da
aplica¢io”, explica Minetto.

A professora destaca aimportincia desse
movimento promovido pela Apae Brasil
em parceria com a AAIDD para todo o
publico com deficiéncia. “As Apaes nio
estio fazendo um esforgo sé para si, mas
para todo o Brasil como um todo. Todos os
brasileiros vio poder utilizar desse mate-
rial tio importante. Hoje, o que queremos
¢ qualidade de autonomia e de vida para
todas essas pessoas”, frisa.

Associagiao

Fundada em 1876, a American Association
on Intelectual and Developmental Disabilities
(AAIDD) ¢ a mais antiga associagio profis-
sional voltada para deficiéncias intelectuais e
de desenvolvimento.

Entre seus principais objetivos estd o aumento
da capacidade dos profissionais que atuam com
pessoas com deficiéncia intelectual e de desen-
volvimento e a construgio de uma sociedade que
inclua plenamente esses individuos. m

O que é a Escala SIS?

SIS é a sigla em inglés para Supports
Intensity Scale, uma escala que visa
mensurar a intensidade de apoio que
uma pessoa com deficiéncia intelec-
tual precisa. Ela tem duas versdes: uma
voltada a adultos e outra para criancas
e adolescentes. Atualmente, o proje-
to, que esta sendo desenvolvido pela
Apae Brasil, em parceria com a Uni-
dade Federal de Santa Maria (UFSM),
visa validar a versao desta escala vol-
tada a criancas e adolescentes para
uso no Brasil.

O desenvolvimento dessa escala cola-
bora para gerar indicativos importantes
para o planejamento individualizado e
focado nas reais necessidades dessas
pessoas, tornando.assim.o trabalho de-
senvolvido pelas Apaes em todo o pais
mais eficiente e assertivo.
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Conhecimento - Acao
- Inclusao =
Apae Brasil

Aﬂ/

Em 2016, a doutora Maria Amélia Almeida,
entdo profissional da Apae de Sao Carlos (SP),
entrou em contato com a Universidade de
Georgia, nos EUA, e deu inicio ao projeto de
validar a escala SIS-A (adulto) no Brasil;

Em fevereiro de 2020, a professora Sabrina
Fernandes de Castro, da Universidade Federal
de Santa Maria (UFSM), apresentou ao coor-
denador do Instituto Apae Brasil, Erivaldo
Neto, uma proposta de treinamento para
validagao da escala SIS-C, voltada a criancas e
adolescentes;

Erivaldo Neto, a consultora Erenice Carvalho e
a coordenadora nacional de Educacdo da
Fenapaes, Fabiana Maria das Gracas, aprova-
ram o treinamento e validacdo da escala SIS-C
junto aos conselhos dos Institutos da Rede
Apae Brasil;

O treinamento da escala SIS-C ocorreude 22 a
26 de fevereiro e de 1° a 3 de marco de 2021.
A abertura contou com a participacdo do
presidente da Apae Brasil, José Turozi, e das
professoras Ravita Maharaj e Kathy Varner,
representando a Associacdo Americana de
Deficiéncia Intelectual e Desenvolvimento
(AAIDD).
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MAE DE GEMEAS COM SINDROME DE DOWN USUARIAS DA APAE
DE ITANHAEM RELATA IMPORTANCIA DO ACOLHIMENTO
E ATENDIMENTO DA INSTITUICAO

A descoberta da deficiéncia aconteceu durante a gestacao e, desde entao, o trabalho de-
senvolvido pela instituicao é fundamental tanto para o desenvolvimento das
meninas quanto para o processo de compreensao da deficiéncia pela familia

chegada de uma crianga traz aos pais e a

familia diversas expectativas sobre suas

caracteristicas fisicas, comportamentais
e diversos sonhos para o seu futuro. Quando se
descobre uma deficiéncia, as expectativas, em
sua grande maioria, se transformam em medo:
como serd a vida do meu filho na escola? No tra-
balho? Serd que vou conseguir dar tudo que ele
precisa?

O processo de transformar os medos em no-
vas perspectivas de futuro e de como lidar com a
deficiéncia é 4rduo, e para que ele ocorra o mais
ripido possivel é necessirio que a familia tenha
uma rede de apoio e, principalmente, muita in-
formagio.

Se descobrir que um filho tem deficiéncia nio
¢ ficil, imagina descobrir que estd grdvida de
gémeas e que as duas terio deficiéncia? Essa ¢
a histéria de Flivia Margarido da Silva e Lucas
de Almeida Guerra, pais das pequenas Bruna e
Tais, gémeas idénticas e com sindrome de Down.

Débora Simdes
Jornalista

Historia

“Em setembro de 2019, recebi uma das noticias
mais impactantes da minha vida: eu estava grdv-
ida de gémeos idénticos e ambos teriam alguma
condi¢io diferente do esperado”, conta Fldvia,
que descobriu nos primeiros meses de gestagio,
por meio de exames, que as criangas teriam algu-
ma deficiéncia.

“Apés uma breve pesquisa na internet so-
bre quais condigdes meus bebés poderiam ter,
cheguei a conclusio de que a sindrome de Down
seria 0 melhor dos mundos. Meses depois a con-
firmagdo: Trissomia Livre do cromossomo 217,
explica Fldvia, que afirma que, no inicio, a frus-
tragio foi grande, mas que depois resolveu buscar
informagdes para aprender a lidar com a situagio.

E, ao olhar sua condi¢do, houve desespero, pois
as dificuldades seriam grandes, visto que estava
com uma bebé de um ano, desempregada e grivi-
da de gémeas com sindrome de Down. Nesse mo-
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mento, Flivia percebeu a importincia do conhec-
imento e de uma rede de apoio. “Nessa jornada,
encontrei muita ajuda de familiares, amigos, con-
hecidos e desconhecidos que imaginavam que te-
riamos uma vida com sérias dificuldades. As pes-
soas ofereceram tudo: tempo, dinheiro, fraldas,
roupas, acessérios de bebé e muita informagio. E
foi nesses contatos que nos falaram da Apae de
Itanhaém e tratamos de ligar rapidamente para
entender como era o processo de inscrigdo e at-
endimento. Eu queria fazer tudo por elas, jd desde
a gestag¢do”, afirma.

Importincia da Apae

O atendimento da Apae de Itanhaém (SP) com
a familia teve inicio antes mesmo de as gémeas
nascerem. “Esse foi o primeiro caso da familia nos
procurar antes do nascimento. Nds realizamos al-
gumas orientagdes e fizemos o cadastro delas para
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o programa de estimulagio precoce”, explica a
coordenadora operacional da Apae de Itanhaém,
Claudia Lopes Adoglio.

Bruna e Tais nasceram em 8 de abril de 2020.
Nesse periodo, o Brasil comegava a registrar ca-
sos de Covid-19 e o Estado de Sio Paulo adotou
medidas de distanciamento social mais rigorosas,
por isso a Apae nio pode realizar os atendimentos
de imediato.

Em agosto, quando os atendimentos do progra-
ma de estimulagio precoce voltaram, as meninas
comegaram a fisioterapia e, em margo de 2021, o
atendimento foi complementado com a terapia
ocupacional. “A Apae tem sido essencial nessa jor-
nada. Recebemos tanto o tratamento terapéutico
essencial para as meninas quanto um acompanha-
mento psicolégico. Os profissionais se dedicam a
entender as necessidades de cada um, a ponto de
nos auxiliarem com itens e equipamentos que con-
tribuem no desenvolvimento delas”, finaliza. ®



“NOSSAS CONQUISTAS SAO DO TAMANHO
DOS NOSSOS SONHOS”

Apae de Serafina Corréa inaugura nova sede, com uma area construida
de 900,16m? e instalagcdes amplas e modernas

o dia 20 de dezembro de 2019, apds 33

anos de fundagio da Apae de Serafina

Corréa (RS), foi inaugurada a nova
sede da entidade no municipio, com uma 4rea
construida de 900,16m” e instalagdes amplas e
modernas, para melhor atender as pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla. Essa Apae
atua nas 4reas de assisténcia social, sadde e edu-
cag¢io e ¢ mantenedora da Escola Especial Gen-
te Como a Gente e do Centro de Atendimento
Educacional Especializado (CAEE).

A obra contou com a ajuda da comunidade e
de projetos como o Trilegal, Ministério Publi-
co do Trabalho, Penas Alternativas, entre
outros. A sociedade, os poderes publico e pri-
vado, a imprensa, as entidades, os voluntirios,
o comércio, pessoas que doaram valores, todos
ajudaram a construir a sede.

A receita de sucesso foi a uniio, pois nesta
obra todos trabalharam em prol da Apae, afi-
nal “somos todos Rede Apae”. A corrente do
bem mobilizou uma comunidade inteira e for-
mou um verdadeiro exército do bem.

O presidente da Federagiao das Apaes do Rio
Grande do Sul (Feapaes-RS), Afonso Tochet-

Apae de Serafina
Corréa (RS)

to, esteve presente na inauguragio e destacou
a importincia do novo espago para qualificar
ainda mais e ampliar os atendimentos. =
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EM PARCERIA INEDITA COM COTRIJAL,
APAE DE PASSO FUNDO INAUGURA VIVEIRO DE CIDADANIA

“E um projeto empolgante, pois, dentro muitos outros beneficios, gera emprego para
0S NOSSOS USUArios em Nosso proprio espago, com seguranga”,
destaca a presidente Maria do carmo Ortolan Grazziotin

m junho deste ano, a Apae de Passo Fundo

(RS) se uniu a Cotrijal Cooperativa Agro-

pecudria e Industrial para a criagao do Vivei-
ro de Cidadania, que funciona junto ao pitio da
instituigdo. O projeto acolheu, inicialmente, 20
usudrios das oficinas da assisténcia social da Apae,
colocando-os no mercado de trabalho como fun-
ciondrios da cooperativa, com foco na produga’lo
de mudas de drvores nativas para o reflorestamen-
to. Em agosto, o nimero de empregados aumen-
tou para 30.

Os colaboradores desenvolvem atividades
tedricas e pedagdgicas sobre desenvolvimento
sustentdvel, ecologia, educag¢io ambiental, ci-
dadania e cooperativismo. J4 as priticas envolvem
semeadura, irrigagdo, poda e acondicionamento
das plantas. Atualmente, o viveiro conta com 10
mil mudas de eucalipto, ipé-roxo e amarelo, an-
gico, pitanga e guajuvira.

“Esta parceria com a Cotrijal nos deixa muito
felizes. £ um projeto empolgante, pois, dentre
muitos outros beneficios, gera emprego para os
nossos usudrios em nosso préprio espago, com
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Apae de Passo
Fundo (RS)

seguranga”, destaca a presidente da Apae de
Passo Fundo, Maria do Carmo Ortolan Grazzi-
otin. Os contratados tém direito a saldrio, vale-
alimentacio, participagio nos resultados, seguro
de vida, plano de previdéncia privada, plano de
satide e cartio fidelidade para a rede de lojas da
cooperativa.

A inauguragio aconteceu em 2 de junho e con-
tou com a participagio de representantes das
duas entidades, do Sistema Ocergs-Sescoop/RS,
da Federagio das Apaes do Rio Grande do Sul e
de outras institui¢oes associadas ao meio ambi-
ente e a sustentabilidade. =



APAE DE SANTO ANGELO COMEMORA
50 ANOS DE FUNDACAO

Com a presenca do presidente José Turozi e de autoridades gauchas, foram realizados
diversos atos em homenagem a associa¢ao, fundada em novembro de 1971

presidente da Federagio Nacional das Apaes
O(Fenapaes), José Turozi, desembarcou na dltima
quinta-feira (11) em solo gatcho para prestigiar
as comemoragdes dos 50 anos da Apae de Santo Angelo.
Na ocasido, foram realizados indmeros atos em home-
nagem 2 associagdo, fundada em 15 de novembro de 1971.

As solenidades contaram com a participagio dos presi-
dentes da Federagio das Apaes do Rio Grande do Sul
(Feapaes-RS), Afonso Tochetto, e da Apae local, Adio
Lago Pinto; do prefeito Jacques Barbosa; de liderangas do
municipio e do Estado; de Vitor Kleiniibing e Fernanda
Gongalves, alunos e autodefensores; e de membros da or-
ganiza¢io no municipio, como a gerente administrativa
Janira Manica e a coordenadora pedagégica Angela Colla
de Almeida.

Foram dois atos no auditério da institui¢do, iniciando
com sessao solene da Cimara Municipal, proposta pela
vereadora Jaqueline Possebom (PDT). Na oportunidade,
a parlamentar entregou uma placa comemorativa. Na se-
quéncia, o deputado estadual Eduardo Loureiro (PDT)
concedeu a Medalha da 552 legislatura da Assembleia gat-

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil

cha, honraria em reconhecimento a atuagdo da Apae.

Também ocorreram as inauguragdes do Jardim Senso-
rial e do espago para treinamento das atividades de vida
didria, além do langamento de uma revista destacando as
dreas de atuagio e fatos que marcaram a trajetdéria da Apae
de Santo Angelo.

Ainda durante as festividades, o presidente José Turozi
recebeu do prefeito Jacques Barbosa a Cruz Missioneira,
conhecida como cruz de quatro bragos. Usada pelos jesui-
tas e indios na Regido das Missoes, a cruz ¢ considerada
como um amuleto, uma protegio espiritual contra todos
osmales. ®
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50 ANOS DE SERVICOS DE SAUDE, REABILITAGCAO,
EDUCACAO E INCLUSAO

No decorrer de meio século de existéncia, a demanda de familiares por
procura de vagas para pessoas com deficiéncia tem sido crescente, chegando a ter
lista de espera para os novos ingressantes

uando fundou a Apae de Sio Luis (MA),

hd 50 anos, o auditor fiscal e professor de

Direito (UFMA) Expedito Alves de Melo

s6 desejava uma coisa: ver a pessoa com

deficiéncia respeitada em seus direitos e inclusa na
sociedade com dignidade.

Dois dos cinco filhos de Expedito e Anténia
Zeile, a Antoninha, Joaquim Felipe Lima Melo Jr.
e Raimundo Alberto Lima Melo, desenvolveram
deficiéncia intelectual. E foi gracas ao esfor¢o de
um grupo de pais, incluindo Expedito e Antoni-
nha, que em 1971 a Apae de Sio Luis foi fundada,
contando com o apoio da entio primeira-dama
do Maranhio, Eney Santana, que emprestou seu
nome 2 escola da institui¢io. Essa foi a primeira
Apae fundada no Estado e hoje ¢ referéncia
nacional em exceléncia de gestio e atendimento.

Iniciava-se com Expedito uma longa histéria
de amor e trabalho para contrapor a dura reali-
dade de preconceito e discriminagio que cerca-
vam as pessoas com deficiéncia, isolando-as do
mundo e privando-as de lazer, trabalho e digni-
dade. Uma causa que foi abragada por ele até a
sua morte, ¢ depois por sua familia, assim como
por diversos voluntdrios, colaboradores e sim-
patizantes que ajudaram a construir e manter a
institui¢ao nesses 50 anos.

Inicialmente, a Apae de Sio Luis teve como
drea pioneira a educagio, para em seguida ampliar
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Apae de Sdo
Luis (MA)

e oferecer atendimentos nas dreas de reabilitagio
e sadde, contando com convénio com o Sistema
Unico de Saide (SUS). Entre os marcos da enti-
dade, destacam-se essas conquistas: em 1992, foi
fundado o Laboratdrio de Andlises Clinicas e o
setor responsivel pelo teste do pezinho. Em 2001,
aconteceu a habilitagdo da Apae de Sio Luis como
referéncia estadual em triagem neonatal. Em 2002,
ocorreu o convénio com o SUS e a Secretaria Mu-
nicipal de Saude (SEMUS) e, em 2003, a fundagio
da Clinica Escola Santa Edwiges. Em 2007, foi
implantado o Programa de Satide Auditiva e, em
2020, a inauguragio do Projeto de Reabilitagio
Pés-Covid-19.

Atualmente, a entidade presta servigos de
exceléncia nas 4reas de assisténcia social, saade,
educagio (escolarizagdo, educagio e qualificagio
profissional e inclusio no mercado de trabalho),
reabilitagdo e cultura, promovendo uma verdadeira
transformagio na qualidade de vida de milhares de
alunos e seus familiares.

No decorrer de meio século de existéncia, a de-
manda de familiares por procura de vagas para pes-
soas com deficiéncia tem sido crescente, chegando
a ter lista de espera para os novos ingressantes. O
presidente da Apae de Sio Luis, Sebastido Van-
derlaan de Almeida Rolim, explica que uma das
prioridades da institui¢do ¢ ampliar a oferta de
vagas e, para tal, precisa realizar uma grande obra.



“Para atender essa demanda reprimida de alu-
nos precisamos ampliar o espago fisico da Escola
Eney Santana, o que motivou a elaboragio do pro-
jeto de reforma e ampliagio da escola. Esse projeto
estd em fase de implementagio e dependendo in-
clusive de novas doagdes e mais recursos que nos
ajudem na construgio de cinco novas salas de aula,
anfiteatro, brinquedoteca, biblioteca, sala de artes
mais ampla, cozinha e refeitério unificados, drea de
vivéncia, salas de musica, multimidia e atividades
de vida didria, assim como piscina semiolimpica.
Essa reforma vai permitir a abertura de 120 novas
vagas para pessoas com deficiéncia”, acrescenta.

Os desafios sempre marcaram a histéria da Apae
de Sao Luis, que conta com o apoio de empresas
e pessoas fisicas como doadores e também com
um setor dedicado a captagio de recursos. Mas,
em 2020, diante do cendrio mundial da pandemia
do novo coronavirus, a institui¢ao precisou mais
uma vez driblar a crise e se reinventar para ga-
rantir a continuidade dos servigos e projetos. Foi
techada uma parceria com a Secretaria Municipal
de Satde, onde a entidade colocou a disposigio do
6rgio toda a sua estrutura fisica e equipe técnica
especializada para atuar como Centro de Referéncia
em Covid-19. Esse projeto continua e, por meio
dele, acontece a realizagdo de exames de imagem
e laboratoriais, atuando assim como suporte a saude
publica, auxiliando no diagnéstico, bem como no su-
porte aos pacientes para a reabilitagio pés-Covid-19,
com atendimentos nas dreas de fisioterapia, nu-
tri¢io e enfermagem, em parceria com a Faculdade
Santa Terezinha (CEST).

“Nossa luta e caminhada continuam firmes,
sempre com o compromisso € a responsabilidade
de realizar um trabalho de qualidade para a pes-
soa com deficiéncia e para a comunidade em geral,
articulando mais parcerias com vistas a fortalecer,
manter e implementar agbes, programas e projetos
institucionais”, frisa Vanderlaan Rolim.

Devido a pandemia, diversas agoes alusivas aos
50 anos da Apae de Sao Luis foram adiadas e so-
mente uma missa em agdo de gragas aconteceu
em 10 de margo, seguida de momento civico e a
inauguragio da galeria de ex-presidentes. Mas ou-
tras foram realizadas ao longo do ano. O objetivo
foi reconhecer e homenagear diversos parceiros,
doadores, voluntirios e empresas que contribuem
para manter a entidade funcionando e sendo res-
peitada nacionalmente. E mais: aproximar a so-
ciedade da causa da pessoa com deficiéncia, pro-

movendo respeito, inclusio e maior aceitagio.m
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INCLUSAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA
NO MUNDO DO TRABALHO

Atendemos a realidade do mercado de trabalho formal, contando com equipes
capacitadas e, utilizamos a metodologia do Emprego Apoiado

trabalho representa em nossas vidas realizagoes

de sonhos, dignidade, autoestima e qualidade

de vida. £ uma das formas de inclusdo nas ativi-
dades da vida em sociedade, possibilitando ao sujeito o
exercicio da cidadania ativa.

Segundo dados da pesquisa realizada em 2019 pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
cerca de 45 milhdes de brasileiros tém algum tipo de
deficiéncia, o correspondente a quase 25% da popu-
lagdo do pais.

Infelizmente, ainda é muito dificil que essas
pessoas acessem o mercado de trabalho formal,
embora a legislagio proporcione o direito ao tra-
balho (Constitui¢ao Brasileira, Lei de Cotas para
pessoas com deficiéncia e Lei Brasileira de Inclusio).
Nos, da Apae Brasil, com toda Rede Apae, atuamos
como apoios e mediagdes, no sentido de contribuir
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Iracema Aparecida S. Ferreira (SP)
Coordenadora Nacional do Trabalho, Emprego e Renda

para que a pessoa com deficiéncia possa encontrar
seu caminho de inclusio no mundo do trabalho com
seus direitos garantidos € com participa¢do na comu-
nidade como cidadio auténomo, responsivel e que
contribui com a sociedade. Atendemos a realidade do
mercado de trabalho formal, contando com equipes
capacitadas, e utilizamos a metodologia do Emprego
Apoiado, que ¢ um conjunto de ag¢des de assessoria,
orientagdo e acompanhamento personalizado, den-
tro e fora do local de trabalho, realizadas por prepara-
dores laborais e profissionais especializados.

Essa metodologia tem por objetivo orientar e acom-
panhar para que a pessoa com deficiéncia encontre e
mantenha um emprego remunerado em empresas,
oferecendo suporte as pessoas com deficiéncia, fami-
lias e as empresas em todas as etapas da contratagio,
cumprindo integralmente a Lei de Cotas.



: Acreditamos que as pessoas com deficiéncia,
| como todas as pessoas, tém a mesma relagio com
. o trabalho: querem desempenhar uma fungio,
| ter uma ocupagdo e receber um saldrio digno, que
1 garanta sua independéncia e qualidade de vida,
| tanto para si como para sua familia, pois a defi-
| ciéncia é apenas uma das expressdes da diversi-

dade humana. Trata-se de um cidadio com direito
de exercer uma atividade remunerada de maneira
digna, direito de buscar uma formagio adequada
a sua condigdo humana (cursos qualificados, di-
reito a escola e ensino superior, com mediagoes
e tecnologias que atendam a diversidade e singu-
laridade de cada humano) e direito ao trabalho.m

ALEXANDRE EDUARDO DA SILVA

Trabalha em um conceituado grupo de assisténcia familiar em planos
funeririos. E auxiliar administrativo e colaborador na empresa desde
05/08/2019. Ele é morador da cidade de Florestal (MG), e a empresa ¢é
localizada em Belo Horizonte (capital). Portanto, Alexandre faz o uso
de transporte publico para chegar ao local de trabalho.

ENRIQUE PONCE DE LEON

Tem 38 anos e ¢ atendido pela Apae de Fortaleza (CE) desde 1992,
quando tinha dez anos. Seu primeiro emprego foi no McDonald’s, em
2007, e atualmente trabalha na farmdcia Pague Menos na fungio de au-
xiliar de loja. Ele diz que gosta de trabalhar e fazer amigos.

ELIELSON PEREIRA MAGALHAES

Trabalha hd 15 anos na Comercial Araguaia ¢ beneficidrio da Apae
de Guanambi (BA). Estd muito feliz porque conseguiu comprar sua
bicicleta motorizada. J4 exerceu vérias fungoes: office boy, auxiliar de
cantina, dobrador de malha. A Comercial Araguaia tem como foco de
atendimento materiais de construgio.

RODRIGO TEIXEIRA DA COSTA

E usudrio da Apae de Itina(ES), sendo um exemplo para a instituigio.
Rodrigo ¢ independente, auténomo e protagonista de sua vida. Atua hd
mais de 10 anos como gargom, sendo sua primeira oportunidade de tra-
balho direcionada pela Apae. Atualmente trabalha em um badalado bar
da cidade de Iina, onde desenvolve com competéncia a sua profissio,
sendo conhecido e respeitado por todos. Rodrigo enxerga no trabalho a
oportunidade para realiza¢io de seus sonhos, dentre eles a aquisi¢io da
casa propria.
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PANDEMIA E EDUCACAO NA
REDE APAE BRASIL: ENSINO REMOTO
EMERGENCIAL OU HIBRIDO?

Esses formatos de ensino diferenciam-se na forma, mas sinalizam gue a escola estd aberta,
cumprindo sua func¢ao social com a educacao formadora

nevitavelmente, por falarmos de pande-

mia, voltamos ao ano de 2020, quando tudo

comegou. A Covid-19 chegou ao Brasil re-
querendo providéncias e medidas urgentes. A
emergéncia da sadde publica e o enfrentamento ao
virus se alastrou nacional e internacionalmente,
comprometendo a qualidade de vida e a saude de
uma maneira geral.

Como sabem, a sadde atuou na linha de frente
com pesquisas para identificar medicamen-
tos, atendimentos, equipes e aparelhamento da
mdquina publica na prevengio. A vacina eficiente
no combate e enfrentamento ao coronavirus.

Os sistemas de ensino contaram com a primeira
medida oficial, a Lei Federal n® 13.979, de 6 de feve-
reiro de 2020. Vivia-se o impacto sofrido por todos os
segmentos sociais, dentre fechamento de shoppings,
proibi¢io de eventos sociais, culturais e festivos, além
da suspensio das aulas presenciais e o insistente alerta
“fique em casa”.

De maneira invasiva e sem pedir licenga, la-
res foram alcangados, e as familias tiveram que
mudar o cotidiano familiar. A vida em sociedade
teve que ser repensada, mediante os protocolos
quanto as restrigdes, cuidados bdsicos, higiene
do corpo e das mios, dentre as medidas prote-
tivas. Além do desconhecimento da Covid-19 que
chegou ao Brasil
de forma inespe-
rada, perguntava-
se: até quando?

Inimeras conse-
quéncias dessas me-
didas vém atingindo
todos os segmentos,
dos mais ricos aos

mais  vulnerdveis,
criangas,  adoles-

centes e demais fai-
xas de idade, dentre
0s quais pessoas com
deficiéncia.
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|Fabiana Maria das Gracas Soares de Oliveira
Coordenadora de Educagao e Agcao Pedagégica

Vocé se lembra da situagio das instituigdes de ensino?
A escola nio foi poupada. A partir de entio, envolveu-
se em clima de enorme tensio, da mesma forma que a
sociedade. A exigéncia do isolamento social estendia-se
a todos, a fim de evitar o alastramento da pandemia.

E agora, como evitar a paralisagio das ofertas educa-
cionais? De inicio, surgiu a Portaria MEC n¢ 343, de 17
de margo de 2020, primeiro documento oficial da drea
educacional, distribuida a todos os sistemas de ensino, dis-
pondo sobre a substitui¢io das aulas presenciais por aulas
em meijos digitais, e estratégias diversas, enquanto durasse
a pandemia do chamado novo coronavirus.

As normativas teriam que ser adotadas e implemen-
tadas, compromisso primordial dos érgios gestores das
politicas publicas educacionais. Posteriormente, o primei-
ro ato foi alterado pela Portaria n® 356, de 20 de margo
de 2020, prorrogando o prazo de suspensio das aulas pre-
senciais até 30 de junho de 2020. E outras prorrogagoes
aconteceram, sempre visando prevengio, intervengio,
preservagio da satide e adequagdes necessdrias.

As aulas na educagio biésica ou superior nio deveriam
continuar de forma presencial, mas em forma de ensino
remoto emergencial. No geral, as aulas digitais nio eram
conhecidas. E veja que, na Rede Apae, as medidas nao po-
deriam ser diferentes. As escolas especiais para a educagio
bdsica e modalidades e os Centros de Atendimento Edu-
cacional Especializado (CAEEs) tiveram que se adequar.



AgOes, estratégias e priticas
pedagdgicas  foram  ressignifica-
das, replanejadas. Os professores
tiveram que aprender e descobrir
novas formas de ensinar, de fazer
mediagio a distincia, de se rela-
cionar com os alunos e as familias.

O clima institucional foi contami-
nado por sentimentos diversos. In-
seguranga e medo do desconhecido
estavam na lideranca. Vocé pode ima-
ginar tamanha tensio. O pensamento
geral era a certeza de que a escola ndo
podia parar. A meta era evitar pre-
juizo ao aluno na sua aprendizagem
e manter o ano escolar em evidéncia.
O replanejamento era inevitdvel. A
Rede Apae registrou, por meio de
amostragem, experiéncias que sio
uma parte do que aconteceu nas uni-
dades educacionais apaeanas.

Onde vocé poder4 encontrar essas
informagoes? No documento “Prit-
cas Pedagdgicas nas Escolas Especiais
e Centros de Atendimento Educa-
cional Especializado para o Ensino
Remoto Emergencial”, publicado em
20217 elaborado e construido pelas
coordenagoes de educagio e agio pe-
dagdgica, nacional e estaduais.

Na Rede Apae, as articulages
foram intensificadas, seguindo-se
os protocolos. Manter o foco na
defesa do direito a educagio dos es-
tudantes com deficiéncia e livré-los
da pandemia.

Os indmeros desafios sucediam-se,
¢ a comunicagio virtual precisava ser

aprendida e usada adequadamente,
pois era uma das formas de garantir
as unidades educacionais funcionan-
do, a intera¢io e a comunicagio entre
escola, professor, aluno e familia. Es-
timamos que, no universo das Apaes
no Brasil, as medidas eram similares.

Dentre tantos desafios, o vocabu-
lirio do cotidiano pedagdgico foi al-
terado. Vocé jd ouviu falar de ensino
remoto emergencial e/ou ensino hi-
brido antes da pandemia?

No periodo de grande isolamento
social, em 2020, aulas a distincia ca-
racterizaram a oferta do ensino remo-
to emergencial. Ao ser flexibilizado
o isolamento social, a partir do seg-
undo semestre de 2021, quando as au-
las poderiam ser oferecidas de forma
presencial e por meio de ferramentas
digitais, no formato hibrido, com os
devidos critérios. As mudangas foram
inevitdveis. Observa-se que nem todas
as escolas aceitaram a volta as aulas
presenciais, decisdo que também par-
tiu das familias e dos alunos.

Em sintese, esses formatos de en-
sino diferenciam-se na forma, mas
sinalizam que a escola estd aberta,
cumprindo sua fungio social com
a educagio formadora e sdo coinci-
dentes nas recomendages. Vejamos:
cumprimento do calenddrio esco-
lar, proposta pedagdgica, aprofun-
damento de estudos, fundamentos
tedricos, metodoldgicos, adequagio
de atividades, recursos, objetivos,
organizagio geral, revezamento de
turmas, tecnologias, ferramentas de
trabalho, recursos de acessibilidade,
criatividade, dentre outros.

A escola permanece ativa na
sua fungio social, em tempos de
pandemia, enfrentando desafios
que envolvem a desigualdade na
aquisi¢io de ferramentas digitais,
no acesso a internet e na formagio
de professores. A formagio inicial e
a continuada sio os maiores inves-
timentos sociais. 1

Fabiana Maria das Gragas Soares de Oliveira,
Professora mestra em Educacgdo, aposentada.
Atualmente é voluntaria na Rede Apae (Fena-
paes) e Feapaes-MS. Na Fenapaes, é coordena-
dora de Educagdo e Agao Pedagdgica e autora de
varias produgdes cientificas. Membro da Comissao
Permanente do Conselho Estadual de Educacdo
para estudos e proposi¢cdo de normas para a edu-
cagao especial. Membro da Revista Apae Ciéncia.
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REDE APAE BRASIL E ONG PREMATURIDADE.COM
FIRMAM PARCERIA PELA PROMOCAO
DE VIDAS PLENAS

Nossa intengdo neste texto € registrar a valiosa parceria entre as duas institui¢des,
unidas na luta pelos direitos sociais, pelo direito a vida no lar e na sociedade

Ijosé Turozi IDenise Ledo Suguitani
Presidente da Apae Brasil

uitos associam a prematuridade a

uma prova dura a ser enfrentada

pela familia. Insistem em considera-
la como um problema a mais que veio para cas-
tigar e colocar a familia em situagio de sofri-
mento. E, assim, os pensamentos permanecem
na contramio e longe do que, de fato, signifi-
ca a prematuridade.

A literatura com evidéncias cientificas apre-
senta estudos que podem nos ajudar na com-
preensio do seu significado e a desconstruir
pensamentos reducionistas que obscurecem a
identifica¢io da crianga que nasce em situagio
de prematuridade. E oportuno lembrar que, an-
tes de tudo, estamos falando de uma crianga que

Diretora Executiva da ONG Prematuridade.com

Fabiana Maria das Gragas Soares
Coordenadora de Educacdo e Acdo Pedagégica

A partir de 2020, a parceria surgiu com o objetivo
de desenvolver agdes conjuntas, de natureza técnico-
cientifica, apoio e estudo sobre a prematuridade na
Rede Apae. Sabe o que essa decisio significa? Ampliar
o compromisso da Rede Apae como institui¢ao co-
munitdria, filantrépica e de grande alcance social.

O acordo de atuagio conjunta resultou na criagio
de um Grupo de Trabalho (GT Prematuridade),
com a participagio dos coordenadores de Educagio,
Assisténcia Social, Preven¢io e Satdde e Familia, e as
reunides acontecem conjuntamente com as represen-
tantes da ONG Prematuridade.com. De inicio foi cri-
ado um Plano de A¢io e de Trabalho, e um calendirio
de estudos, proposigio e execugio de agdes.

veio ao mundo para viver.

Neste breve registro, ressaltamos
que a Rede Apae Brasil avanga no
seu compromisso com a defesa e a
garantia de direitos das pessoas com
deficiéncia, preferencialmente in-
telectual e multipla. Olha primeira-
mente a crianga, sujeito de direitos,
seja qual for a sua condigdo de nas-
cimento. Quando falamos do bebé
que vem ao mundo, estamos nos
referindo ao nascimento de uma
crianga, uma vida que tem o direito
de viver em abundincia, sem dis-
tingdo. Vocé sabe quem ¢ o autor
da rica expressio “viver em abundincia”? O
nosso grande Mestre Jesus, em um de seus
ensinamentos na Sagrada Escritura.

A Rede Apae Brasil, no cumprimento
de sua missio e visio, amplia suas agdes,
considerando o valor da vida humana, an-
tes, durante e ao longo da vida. Dessa for-
ma, caminha fortalecida com uma rede de
parceiros. Uma das dltimas parcerias que
destacamos foi celebrada por meio de um
termo entre a Rede Apae e a Associagio
Brasileira de Pais, Familiares, Amigos e

Cuidadores de Bebés Prematuros (ONG
Prematuridade.com).
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A importincia dessa
parceria resultari em agdes
estratégicas e providéncias,

podendo se transformar
em uma ampla rede de
servigos, e implementacio
dos existentes. Ambas as
associagoes sio coincidentes
na valorizagio e preservagio
da vida, com seus valores €
direitos humanos, direitos e
deveres compartilhados.

Partindo de estudos, evidencia-
mos que a prematuridade e as con-
digoes a ela associadas representam
um dos maiores desafios do perio-
do neonatal. Um desafio que nio
cabe somente a satde, mas, princi-
palmente, humano e social, pelas
repercussoes imediatas e alongo
prazo. Consideramos que os fa-
tores que causam a prematuridade
ainda nio sio de todo conhecidos.
O nascimento de uma crian¢a em
condi¢io de prematuridade exige
conhecimento, atuagio imediata,
empatia, orientagio familiar sobre
agdo colaborativa na implemen-
tagio de programas de preven-
¢do e intervengao precoce.

A causa da prematuridade ¢,
em muitos casos, uma pergunta
ainda sem resposta as familias, o
que acentua reagdes significativas,
apds o nascimento do bebé pre-
maturo. Luto pelo nascimento do
filho nio desejado, culpa, medo
do desconhecido, rejeigdo, frus-
tragdo, dentre outros sentimentos.

Trata-se de um assunto que de-
manda pesquisa, devidos esclare-
cimentos, providéncias, se possivel
antes do parto, imediatamente
ap6s o médico ji saber do nasci-
mento de um bebé, com abaixo
de 37 semanas de gestagio. E,
assim, criar e preparar a familia
e profissionais, potencializando
o acolhimento, pertencimento e
recebimento do bebé na familia,
para a preservagio, qualidade
de vida e desconstrugio de um
imagindrio que em nada con-
tribui para o melhor encaminha-
mento de cada caso.

Lembramos que cada caso ¢
um caso. No geral, a prematuri-
dade acontece por causas diver-
sas, em lares em situagio de vul-
nerabilidade ou em miliondrios.
A familia precisa entender que
0 nascimento prematuro ¢ uma
ocorréncia que exige atengio,
mas que é como outra na vinda
do bebé ao mundo. Principal-
mente saber que a prematuri-
dade, assim como o diagnéstico,
nio sio destinos.

Nio podemos ignorar o fato
de que a prematuridade ¢ uma
das grandes causadoras da mor-
talidade  perinatal,  respon-
sivel por intmeras sequelas a
saude da crianga. Mas ¢ per-
verso e irresponsdvel cruzar-
mos os bragos e admitir que se
trata de um caso perdido. Virar
as costas e preferir ignorar ou
desconhecer ¢ préprio de quem
nio tem esperan¢a, do verbo
esperangar, € nio tem compro-
misso com os direitos humanos.

Gostariamos de escrever muito
sobre o assunto, mas preferimos
deixar um recado. Ressaltar a im-
portincia da disseminag¢io do
conhecimento sobre a prematu-
ridade, suas causas e consequén-
cias, e como podemos atuar para
garantir um cendrio mais otimista
e justo. Estudos cientificos e agdo
qualificada, amplamente espa-
lhados e apreendidos, envolvendo
politicas publicas da assisténcia
social, educagio e saude, familia
e cada segmento social. Mais do
que sobreviver: viver, e com
qualidade de vida, é um direito.

Nossa inten¢do neste texto ¢
registrar a valiosa parceria entre a
Rede Apae e a ONG Prematuri-
dade.com, unidas na luta pelos di-
reitos sociais, pelo direito a vida
no lar e na sociedade. Familia
e filhos sempre juntos. Defen-
demos a “Separagio Zero”. =
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E TEMPO DE TRANSFORMAR
CONHECIMENTO EM ACAO

Fenapaes propoe o referido tema no sentido de fortalecer a luta por novos direitos
as pessoas com deficiéncia e consolidar aqueles ja conquistados.

| Fabiana Maria das Gracas Soares de Oliveira | Ivone Maggioni Fiore

Coordenadora de Educagdo e A¢do Pedagégica da Apae Brasil

esde 1964, anualmente, a

Federagio Nacional das

Apaes, dentre os grandes
eventos da agenda institucional,
destaca-se a Semana Nacional da
Pessoa com Deficiéncia Intelectual
e Multipla, que acontece de 21 a 28
de agosto. Instituida por meio da
Lei ne 13.585/2017, o evento tem
como objetivo a inclusio social e o
combate ao capacitismo.

Para cada ano, ¢ proposto um
tema para fomentar as agdes e os
debates programados nas Apaes em
todo o pais, implementando a atu-
a¢do na defesa e garantia dos direi-
tos das pessoas com deficiéncia in-
telectual e maltipla. Impondo-se a
primazia da participagido dos atores
da Rede Apae, em que os protago-
nistas, pessoas com deficiéncia e
suas familias, lideram.

Para o ano de 2021, temos como
tema inspirador “E tempo de trans-
formar conhecimento em a¢ao”, a
fimdenortearasagoesdaRede Apae
Brasil até o més de agosto de 2022.
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Partindo do pressuposto que o
conhecimento ¢ o ato de significar
o mundo, por meio da experién-
cia e da razdo, e elemento funda-
mental para a transformagio da
realidade. A Fenapaes propoe o
referido tema no sentido de for-
talecer a luta por novos direitos as
pessoas com deficiéncia e consoli-
dar aqueles jd conquistados.

O modelo biopsicossocial da de-
ficiéncia é fruto dos movimentos de
lutas de pessoas nessa condigio, na
lideranga dos debates, combatendo
o modelo médico entio predomi-
nante. Modelo este que focaliza a
deficiéncia como “a falta completa
ou parcial de um membro, érgio
ou fung¢io do corpo com defeito”
(UPIAS, 1976). Equivocadamente,
o isolamento do sujeito era justifi-
cado por “incapacidades” ou “de-
ficiéncias”. Nio existe dignidade
humana sob esta perspectiva.

O  modelo  biopsicossocial
propde a compreensio da pessoa
e seu funcionamento na sociedade

Coordenadora Nacional de Assisténcia Social da Apae Brasil

e da sociedade em relagio a ela.
Partindo-se do pressuposto que
“uma pessoa com deficiéncia nao
¢ simplesmente um corpo com im-
pedimentos, mas uma pessoa com
impedimentos vivendo em um
ambiente com barreiras” (DINIZ;
BARBOSA; SANTOS, 2009).

Passados mais de 50 anos de
estudos que resultaram no atual
conceito de deficiéncia, apesar de
grandes avangos sobre o assunto,
muito ainda precisa ser feito, no
sentido de universalizar a apreen-
sio do modelo.

A falta de compreensio do con-
ceito, pelos diferentes atores so-
ciais, incluindo as pessoas com
deficiéncia, tem sido uma barreira
para o exercicio pleno da cidadania
dessas pessoas no Brasil. Inclusive,
apreensio de paradigmas trata-se
de mudar conceitos enraizados his-
toricamente em nossa cultura.

O grande desafio que se impoe
a Rede Apae Brasil ¢ justamente
contribuir com o rompimento da



reprodugio do modelo biomédico
da deficiéncia, pelo qual a pessoa
com deficiéncia era vista pelas limi-
tagdes que obstruiam sua partici-
pagio na sociedade. Na verdade, as
restrigdes impostas pela sociedade
as impedem de participar, uma ati-
tude perversa de “opressio social”
(OLIVER, 2008).

O modelo biopsicossocial da
deficiéncia é fruto de estudos,
discussoes, debates e mobili-
zagoes de pesquisadores e movi-
mentos sociais de pessoas com
deficiéncia, que, no mundo todo,
envidaram enfrentamentos, de-
fendendo o reconhecimento e a
pratica desse modelo.

Dentre as atuais diretrizes,
destacam-se a publicagao da Clas-
sificagio Internacional de Fun-
cionalidade, Deficiéncia e Saude
(CIF, 2001), pela Organizagio
Mundial da Sadde (OMS), que traz
a proposta de intera¢io modelo
médico e social da deficiéncia. Em
2006, a publica¢io da Convengio
Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (apud.
NOGUEIRA, 2008), também ¢
resultado de construgdes coletivas
e da pressio dos movimentos soci-
ais de pessoas com deficiéncia.

O Brasil, em 2008, ratificou a
Convengio sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, por
meio de emenda constitucional,
reconhecendo a importincia da
adequagio do conceito de defi-
ciéncia ao atual modelo adequa-
do as mudangas propostas com o
avancar dos tempos.

Como resultado, foi promul-
gada a Lei Brasileira de Inclusio
(LBI), com o objetivo de “assegu-
rar e promover, em condigoes de
igualdade, o exercicio dos direitos
e das liberdades fundamentais das
pessoas com deficiéncia, visando
a sua inclusio social e cidadania”
(BRASIL, 2015).

O conjunto de normativas in-
ternacionais e nacionais, que cons-
tituem o arcabougo legal no Brasil,

estabelecem deveres ao Estado, a
sociedade e a familia, assim como
a universalizagdo dos direitos e de-
veres a todos os cidadios, e nio a
poucos privilegiados.

E fundamental compreender
que a deficiéncia nio ¢ atributo de
um corpo com lesio, mas precisa
ser vista a partir da interagdo deste
corpo com o ambiente que o cerca.
E preciso romper com a concepgio
que embasou uma das formas mais
despreziveis de apartagio social:
“o desprezo pelo corpo deficiente”
(DINIZ, 2012). O Brasil estd mer-
gulhado nesse contexto em que ain-
da é necessdrio buscar o “direito do
deficiente de estar no mundo como
um direito humano”, conforme
sustentava Jacobus ten Broek nos
EUA, nos anos 60 (DINIZ, 2012).

7.

E necessirio que a deficién-
cia seja entendida como uma ex-
pressio da diversidade humana, no
momento, refém das barreiras so-
ciais que as impedem de participar
efetivamente na sociedade.

De acordo com a LBI, as barrei-
ras sociais podem ser urbanisticas,
arquitetdnicas, nos transportes,
nas comunicagoes e na informagio,
tecnolégicas e atitudinais. Dessa
forma, a identificagdo, o conheci-
mento, um planejamento robusto
para remové-las conciliado aos
apoios necessdrios para cada pessoa
com deficiéncia, ¢ tirar a letra do
papel e colocar em pritica o mo-
delo biopsicossocial da deficiéncia.

O tema da Semana Nacional
2021, transformar conhecimento
em agdo, é provocativo. Sugere a
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eliminagido de barreiras atitudi-
nais, impeditivas ou prejudiciais
a participag¢do social da pessoa
com deficiéncia, proporcionando-
lhes igualdade de condi¢bes que as
pessoas sem deficiéncia. Acredita-
mos que ao ruirem as barreiras ati-
tudinais, todas as demais ruirio.
Atitudes sio barreiras perversas,
contririas a dignidade humana.

A LBI, em seu artigo 3¢, propoe
elementos fundamentais na for-
mulag¢io e execugio das politi-
cas publicas, quais sejam: aces-
sibilidade, desenho universal,
tecnologia assistiva ou ajuda
comunicagio, adap-
tagdes razodveis, elementos de
urbaniza¢io, mobilidrio urbano,
residéncias inclusivas, moradia
para a vida independente da pes-
soa com deficiéncia, profissional
de apoio escolar e acompanhante.

O desafio a ser enfrentado ¢ gi-
gante. Por isso, a emergéncia da
solidificagio do associativismo,
da mobiliza¢do social, do exerci-

técnica,
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cio coletivo para a desconstrugio
de conceitos e agbes contrdrios
as abordagens conceituais que
exigem mudanga no olhar a pes-
soa com deficiéncia. Participagio
efetiva em espagos democriti-
cos de controle social e manifes-
tagio de demandas emergentes.
Portanto, conhecimento e agio.

Ao identificar-se como pessoa
com deficiéncia, o conhecimento
e a identificagio das barreiras
existentes em seu meio possi-
bilitardo a conquista dos apoios
necessdrios para elimind-las. Ci-
tando o célebre Francis Bacon:
“O conhecimento de si mesmo
¢ poder”. Conhecer a si mesmo
¢ o primeiro passo para viver
com dignidade? Agir influencia
mudangas na familia, na socie-
dade e nas politicas publicas.

Equipes técnicas, profissionais e
gestores das Apaes constituem-se
nos apoios ou ajudas técnicas, es-
tabelecidas pelo artigo 74 da LBI
e regulamentadas pelo Decreto

n® 10.645/2021. Torna-se im-
perativo a essas equipes a apro-
priagio do conhecimento e dos
conceitos referentes a deficiéncia,
compartilhando-os com os bene-
ficidrios da Rede Apae Brasil e da
sociedade como um todo. Cabe a
Rede Apae, espago de represen-
tagio e defesa de direitos, apro-
priar-se do conhecimento que
diz respeito a causa que defende.
Da mesma forma, contribuir
para que seus atendidos se ap-
ropriem dos conhecimentos que
possibilitem sua atuagio como
protagonistas na defesa de seus
direitos e capazes de transfor-
mar esse conhecimento em agio.
Dessa forma, o desafio do tema:
“E tempo de Transformar Co-
nhecimento em A¢io” (Semana
Nacional da Pessoa com Defi-
ciéncia Intelectual e Multipla/
Fenapaes. 2021), além de visibi-
lidade e inclusdo social das pes-
soas nessa condi¢do, abre espago
para envolvimento coletivo. ®
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ASSISTIDOS DA REDE APAE
E O ACESSO AO
ENSINO SUPERIOR

Esta publicacao é para enaltecer os jovens entrevistadores, contemplando o assunto
de interesse que partiu deles: acesso a educagao superior

| Fabiana Maria das Gracas Soares de Oliveira
Coordenadora de Educagao e A¢do Pedagégica da Apae Brasil

m tema inspirado no

evento planejado pe-

los autodefensores, um
programa de destaque na Rede
Apae Brasil. Fiquei motivada
ao ser convidada pelo psicélo-
go Hugo Gomes, coordenador
de Autogestio e Autodefenso-
ria da Federagio das Apaes do
Rio de Janeiro (Feapaes-R]J),
para uma entrevista. Como
entrevistadores, os autodefen-
sores da Feapaes-R]J, Bruna de
Oliveira Trindade e Fibio da
Cunha Medeiros. Sabem o que
significa esse convite?

Foi tudo planejado pelos auto-
defensores, entre convite, escolha
do tema e perguntas. O bate-papo
aconteceu por meio de um pod-
cast, programa de dudio que pode
ser ouvido por meio de telefone ou
computador, em que pode intera-
gir mais de um participante. O pro-
jeto dos cariocas estd no ar desde o
dia 1° de outubro e vocés podem
acompanhar todas as entrevistas
buscando por “Fala, Autode-
fensor” no Spotify ou Sound-
Cloud. No mesmo programa
serd apresentada uma entrevista
de Micaele dos Santos Oliveira,
autodefensora natural do Acre,
do municipio de Senador Guio-
mard, no interior do Estado. E li-
cenciada e bacharel em educagio
fisica e, hoje, cursa nutrigio. Vale
a pena acompanhar o programa.
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Hugo Gomes

Vejamos as perguntas feitas
pelos entrevistadores:

Vocé sabe dizer quan-
tos assistidos na Apae no
Brasil fazem faculdade?

»  Quais as principais dificul-
dades para um aluno da Apae
ingressar na faculdade?

» Como a Apae pode co-
laborar para seus assistidos
chegarem a faculdade?

Antes, visitei o Censo da Edu-
cagdo Superior, mas sem sucesso.
Fiz contato com os professores da
educagio superior que, na atuali-
dade, respondem pelos setores de
acessibilidade e inclusio. Nio foi
possivel enviarem
respostas  antes
do programa.

E como foi a en-
trevista tiao es-
perada? Vocé con-
segue  imaginar
minha  expecta-
tiva? Minha prin-
cipal preocupagio
era responder a
altura e com ob-
jetividade ao que
me perguntavam.

Coordenador de Autogestao e Autodefensoria da Feapaes-R)



Pela primeira vez, nos anos em que estou na
Fenapaes como coordenadora de Educagio e Agio
Pedagégica, jovens estudantes da Rede Apae me
procuraram com questionamentos dessa natureza.
Comentei sobre o compromisso da Rede Apae com
odireito a educagio de todos os alunos, acesso, per-
manéncia e percurso escolar, incentivando, obvia-
mente, a educagio superior. Destaquei que esta-
mos sempre a disposi¢do para colaborarmos com a
coordenadoria e autodefensores sobre assuntos da
dreaeducacional. A educagio é umdireito de todos.

A Rede Apae Brasil contemplada com mais uma
semente plantada em solo fértil, brotando. Acen-
tua-se o compromisso de avangar, apoiar, preparar,
criar suporte e mecanismos que incentivem o aces-
so dos alunos aos niveis mais avangados de ensino.

Parte dos alunos o interesse pelo acesso a
educagio superior, um nivel de ensino que en-
tra na agenda de trabalho da drea educacional
e podem ter certeza, enriquecendo as propos-
tas pedagdgicas. Momento de sair da zona de
conforto. Ampliar atuagio e agdes pedagdgicas
no contexto educacional apaeano. O cendrio ¢
propicio e acena mudangas. Tudo realmente so-
bre eles tém que ser discutido com eles. Novos
tempos, valiosos desafios.
Para nossa surpresa, apés a entrevista men-
cionada, fomos contemplados com a resposta as
questdes. Compartilhamos com vocés. Vejam:

VOCE SABE DIZER QUANTOS ASSISTIDOS
DA APAE NO BRASIL FAZEM FACULDADE?

Nio temos a informagio de quantos
no Brasil. Na UFMS temos matricu-
lados 315 estudantes que declararam
algum tipo de deficiéncia. Destes, 17
se autodeclararam com deficiéncia
intelectual. Porém, nenhum declarou
ter sido aluno da Apae.

QUAIS AS PRINCIPAIS DIFICUL-
DADES PARA UM ALUNO DA APAE
INGRESSAR NA FACULDADE?

Para ingressar na UFMS, o aluno
deve ter concluido o ensino médio e es-
tar preparado para passar no vestibu-
lar ou ter uma boa nota no Enem para
ingressar pelo Sisu/Federal. A UFMS
oferece reserva de vagas (cotas) para
ingresso de pessoas com deficiéncia.
Dai, além de ser aprovado, o candidato
deve apresentar os laudos da sua deficién-
cia para uma comissio analisar e aprovar.

COMO A APAE PODE COLABORAR PARA
SEUS ASSISTIDOS CHEGAREM A FACULDADE?

A Apae pode oferecer curso preparatdrio
para vestibular e Sisu, de maneira que seus
assistidos compreendam e exercitem os con-
teidos exigidos em tais formas de ingresso. A
UFMS oferece, uma vez por ano, um evento
denominado Semana do Desenvolvimento
Profissional, onde sio apresentados os cursos,
palestras, oficinas, minicursos etc. Esse even-
to tem o objetivo de oferecer informagdes so-
bre as profissdes e, assim, os futuros académi-
cos visualizam melhor o que querem do seu
futuro (Dra. Mirella Tucunduva, 2021).

O acesso a educagio é um tesouro em desco-
berta na Rede Apae. Os alunos saem do silén-
cio e assumem o protagonismo, buscando res-
postas. Somos impulsionados a sair da miopia
nesse sentido, e ampliarmos visdes além do
usual. Acessibilidade e todas as condigdes
para que os alunos continuem seus estudos.
A educagio superior é uma realidade cada vez
mais ambicionada na sociedade. E o percurso
de estudos em evidéncia, disponivel a todos.

Mas cuidado e muita atengio. Trata-se de
um assunto que demanda grandes
estudos. Esta pu-

blicagio

¢ para

enal-

tecer o0s jovens
entrevistadores,

contemplando o
assunto de inter-
esse que partiu
deles: acesso a
educagio  supe-
rior. Trata-se de
uma realidade
complexa, direito
de todos. Em ne-
nhum momento
registramos que

a Rede Apae
vai  extrapolar
sua competén-

cia e condigoes
quanto as ofer-
tas educaciona-
is. Incentivar o
avango nos estu-
dos é dever.
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Didlogos na Rede

APAE BRASIL PROMOVE CONHECIMENTO, TROCA
DE EXPERIENCIAS E INFORMAGAO EM DEBATES

Organizacgao realizou 34 lives em 2021. Série sobre a campanha Semana Nacional da
Pessoa com Deficiéncia Intelectual e Multipla teve a maior repercussao

Felipe Menezes
Jornalista da Apae Brasil

pandemia de Covid-19 mudou o mundo. | da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e Multipla” e

Desde margo de 2020, as pessoas pre- | “transtorno do espectro autista (TEA)”.

cisaram adotar, urgentemente, medidas Os videos tiveram 109.324 visualiza¢des, somando
de protegdo para evitar a propagagio da doenga, = oscanais da organizagio no YouTube (49.954) e Face-
como a suspensio dos encontros presenciais. | book (59.370). Quase 60 horas de contetdo.
Com esse impedimento determinado por gover- A série “Semana Nacional” foi a que mais obteve
nos e 6rgios de saude, populagio, empresas, asso- | visualizagdes: 41.128 no total, sendo 21.528 no You-
ciagbes, fundagdes, organizagoes, sociedades, en- | Tube e 19.600 no Facebook. Foram oito videos, com
tre outras, precisaram se adequar a nova realidade. = um tema diferente por dia. Entre os assuntos, familia
A solugio foi migrar para o universo on-line. Foi | como agente de mobilizagio social, trabalho, desafios
o que fez a Federagdo Nacional das Apaes (Fena- = impostos pela pandemia do novo coronavirus, pro-
paes), que nio mediu esfor¢os para transmitir = tagonismo na sociedade e educagio. *
conhecimento, trocar experiéncias e levar infc_ L Y

magio as Apaes, profissionais e piblico em geral
e, sobretudo, aos assistidos e suas familias. Neste
ano de 2021, os debates foram intensificados, o
que ocasionou a ampliagio de resultados, tan-
to em repercussio nacional quanto em alcance
nas plataformas digitais.
No total, a Apae Brasil promoveu, até o
fechamento desta matéria, 34 transmis-
soes — a primeira foi em 28
de janeiro — em seis séries
distintas: “Didlogos na
Rede Apae”, “Live”,
“Prematuridade”, “Pro-
grama  Autodefensoria
em A¢io”, “Semana Nacional
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CURSOS DA APAE BRASIL SAO OPORTUNIDADE
GRATUITA PARA APRIMORAMENTO

“Conselheiros de Direitos Humanos da Pessoa com Deficiéncia” foi a mais recente
inclusao dentre as capacita¢des ofertadas pela Apae a comunidade

ma sociedade mais justa e

que respeita os direitos das

pessoas com deficiéncia
precisa de individuos capacitados
para compreender as diferengas e
promover a inclusio. Com o obje-
tivo de proporcionar qualificagio,
o Instituto Apae Brasil oferta diver-
sos cursos gratuitos voltados para
a sociedade em geral e segmentos
especificos. Atualmente, as capaci-
tacoes disponiveis sio nas dreas de
educacio, organiza¢io da sociedade
e assisténcia social.

No momento, mais de quarto
mil alunos estio participando das
aulas, ministradas por especia-
listas e profissionais com ampla
experiéncia. Todo o conteddo ¢
gravado, podendo ser assistido

pelos alunos quantas vezes forem
necessdrias e na hora que for mais
conveniente. Além das videoau-
las, hd também exercicios, féruns
de debates e apostilas. Ao final do
curso, os participantes recebem
um certificado de conclusio.

Recentemente foi incluido o
curso “Conselheiros de Direitos
Humanos da Pessoa com Deficién-
cia”, que tem como tutor o doutor
em Politicas Puablicas e mestre em
Educagio Jorge Amaro. Em recente
conversa com a equipe da Apae
Brasil, o especialista explicou a im-
portincia desse novo contetdo.

“A Apae tem participado, em
todo o pais, de conselhos esta-
duais e municipais dos direitos das
pessoas com deficiéncia. Nés per-

Janine Martins
Jornalista da Apae Brasil

cebemos a necessidade de uma ca-
pacitagdo permanente desses con-
selheiros, para que se aprofundem
na temdtica e também na gestio
das politicas publicas, para que sua
atuagio seja mais efetiva, mais efi-
ciente, e de fato surta efeito na vida
das pessoas”, destacou.

Amaro frisou ainda a importin-
cia da participagio das Apaes nesses
conselhos, e ressaltou novamente
a relevincia de uma equipe cada
vez mais capacitada para este obje-
tivo. “O papel dos conselhos ¢ fazer
com que as pessoas com deficiéncia
tenham mais qualidade de vida.
Entio, preparar esses espagos ¢ de
extrema importincia, sobretudo a
partir da Rede Apae, que tem uma
participa¢do muito importante nos
conselhos em todo o Brasil”, fina-
lizou. Confira os cursos ofertados:

Assisténcia Social: ofertas
socioassistenciais para pessoas
com deficiéncia

A capacitagio busca es-
clarecer e apresentar a politi-
ca assisténcia social, suas nor-
mativas e os processos para
habilitagio de servigos para
pessoas com deficiéncia. O
curso ¢ voltado a profissio-
nais de organizagdes sociais,
goVernos e empresas com res-
ponsabilidade social.

Carga horiria: 40h

Tutora:Ivone MaggioniFiore,
coordenadora nacional de As-
sisténcia Social da Apae Brasil
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Conselheiro de Direitos
Humanos da Pessoa com Deficiéncia

E o mais recente curso oferecido pelo Instituto
Apae Brasil. O objetivo ¢ capacitar conselheiros
de direitos da pessoa com deficiéncia quanto aos
conceitos bédsicos do marco legal da politica das
pessoas com deficiéncia, fundamentado na pro-
mogio dos direitos humanos. Além disso, o curso
trata da gestio de politicas publicas, tendo como
pano de fundo as ideias de sustentabilidade, aces-
sibilidade e transversalidade e seu exercicio nos
conselhos de direitos da pessoa com deficiéncia.

Carga horiria: 40h

Tutor: Jorge Amaro Souza Borges, doutor em Politi-
cas Publicas pela Universidade Federal do Rio Grande
do Sul (UFRGS) e mestre em Educagio pela Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (PUCRS).

Gestao de Organizagoes do Terceiro Setor

O curso tem por objetivo capacitar os gestores de
Organizagoes da Sociedade Civil, abordando aspec-
tos re-ferentes a gestio (administrativa, trabalhista,
tributdria e contdbil), bem com a sustentabilidade e
a parcerias celebradas com a administragio publica.
A capacitagio tem como publico-alvo gestores, con-
selheiros, colaboradores e equipe técnica das organi-
zagdes, além de profissionais contdbeis, assessores ju-
ridicos e demais membros responséveis pela gestio,
controle e prestagio de contas de recursos adminis-
trados por entidades sem fins lucrativos.

Carga horiria: 40h

Tutor: Nailton Cazumb4, bacharel em Ciéncias
Contédbeis pela Universidade do Estado da Bahia
(UNEB) ¢ membro da Comissio de Contabilidade
Aplicada ao Terceiro Setor do Conselho Regional de
Contabilidade do Estado da Bahia (CRC-BA).

Politicas Publicas para pessoas com deficiéncia

Direcionado para profissionais de organizagdes
sociais, governos e empresas com responsabilidade
social. A capacitag¢io apresenta desde a definicio de
pessoa com deficiéncia junto a sociedade até o atual
momento da politica publica voltada a gestdo de or-
ganizag¢Oes nao governamentais.

Carga horiria: 80h

Tutor: Jorge Amaro Souza Borges, doutor em Politi-
cas Publicas pela Universidade Federal do Rio Grande
do Sul (UFRGS) e mestre em Educagio pela Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (PUCRS).
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EDUCACAO

Metodologia cientifica

Dirigido a estudantes universitrios, pesquisa-
dores e todo publico interessado em conhecimento
para desenvolver melhor os seus trabalhos académi-
cos. O curso tem como objetivo potencializar o
material para produg¢io de contetdo cientifico,
buscando equilibrar e orientar sobre o que existe de
mais atual na 4rea de artigos e trabalhos para revis-
tas, apresentagdes e pesquisas.

Carga horiria: 40h

Tuatora: Juliana Mendes Prata, doutoranda em
Educag¢io pela Universidade Federal do Estado do
Rio de Janeiro (Unirio) e mestre em Educagio,
Cultura e Comunica¢io (UER]J/FEBF).

Introdugio aos estudos de estimulagdo precoce

A capacitagio ¢ destinada a profissionais que
trabalham com criancas de 0 a 3 anos, em especial
aos colaboradores da Rede Apae. O objetivo ¢ in-
centivar a implanta¢ido e implementa¢io de um
programa visando melhorar o desenvolvimento do
publico infantil.

Carga horiria: 20h

Tutora: Fabiana Maria das Gragas Soares de
Oliveira, coordenadora nacional de Educa¢io e

Acio Pedagdgica da Apae Brasil.

Autismo e educagio inclusiva: a mediagio

pedagégica

O curso ¢ direcionado a profissionais da 4rea da
educagio que desenvolvem trabalhos voltados 2 es-
cola inclusiva, que tem dentro de suas atribui¢oes
promover a inclusio escolar por meio de um servigo
que traz suporte para as pessoas com deficiéncia
aprimorarem seus conhecimentos por meio de um
conteddo com perspectivas de crescimento iguais
para todos os alunos.

Carga horiria: 40h

Tutoras: Mara Monteiro da Cruz, professora
adjunta da Universidade do Estado do Rio de Ja-
neiro (UER]) e vice-coordenadora do programa
de Pés-graduagio de Ensino em Educagio Bdsi-
ca (PPGEB). Izabel Neves Ferreira, psicéloga e
psicopedagoga, doutora em Psicologia Cognitiva
(UFR]J) e mestre em Educagio Especial (UER]).




Festival de Danca de Joinville

ARTISTAS DA APAE BRASIL BRILHAM
NO MAIOR FESTIVAL DE DANCA DO MUNDO

Mato Grosso, Mato Grosso do Sul, Parang, Piaui, Ronddénia e Sdo Paulo representaram
a organizagao no evento em Joinville

brilho nos olhos comegou

em diferentes momentos.

Em alguns, foi ao entrar

em um avido pela primeira vez;
em outros, ao conhecer a imen-
sidio do mar, desbravar o maior
parque de diversdes da América
Latina ou assistir outros grupos
dancarem. Mas, na maioria, esse
brilho se intensificou ao pisar no
placo do Festival da Danga de
Joinville e ao receber os aplausos.
A Apae Brasil fez histdria
ao possibilitar, pela primeira
vez, que grupos formados em
suas unidades se apresentassem
no maior festival de danga do
mundo, na cidade catarinense.

Delegagdes de seis estados que
ocuparam o pdédio do XI Festi-
val Nossa Arte, que aconteceu em
Manaus em 2019, e agora brilha-
ram nos palcos abertos de Joinville.

Representantes de Mato Gros-
s0, Mato Grosso do Sul, Pa-rani,
Piaui, Rondonia e Sio Paulo. No
total, mais de 100 pessoas, entre ar-
tistas, acompanhantes e coredgra-
fos. Os dangarinos se apresentaram
na Feira da Sapatilha e nos shop-
pings Mueller e Garten. Cada
exib¢io deixou claro que os ar-
tistas da Apae sio talentosos e
possuem qualificagio técnica
de alto nivel, a ponto de pro-
vocar reflexdes a partir da danca.

Janine Martins
Jornalista da Apae Brasil

Liderada pelo presidente José
Turozi, a equipe da Apae Brasil
acompanhou a movimentagio de
perto, dando suporte aos artis-
tas e mostrando os bastidores do
evento. Integraram a comitiva os
diretores Nilson Ferreira (1° Fi-
nanceiro) e William Ferreira (So-
cial); o coordenador nacional de
Arte e Cultura, Sérgio Feldhaus; o
ge-rente Operacional, Jodo Batis-
ta; o supervisor de Comunicagio,
Jeorginys Rocha, e a jornalista Ja-
nine Martins. “Tenho certeza que
essa parceria com o festival vai continu-
ar para os préximos anos, também na
drea de capacitagio de novos grupos de
coordenadores de arte”, destaca Turozi.
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Festival de Danca de Joinville

As fotos retratam as comitivas durante as apresentac:

(1) Sao Paulo; (2) Paran3; (3) Piaui; (4) Mato Grosso; (5) Ronddnia e (6) Mato Grosso do Sul. Os gr

Ir além
Além do publico, a imprensa também acompanhou as apresentagoes dos artistas da Apae Brasil e produziu
diversas reportagens, enfatizando tanto a estreia dos assistidos no evento catarinense quanto a importincia
da inclusio das pessoas com deficiéncia. As TV Globo e Record e a rddio Jovem Pan foram alguns dos canais
de midia que destacaram a agdo. Em entrevista a TV
Globo, Sérgio Feldhaus destacou o despertar de talen-
tos provocado pelo trabalho didrio nas unidades da
organizagao.

“Quando a gente comega a olhar que a pessoa com
deficiéncia também danga, a gente percebe que dan-
garino é um profissional, independentemente de de-
ficiéncia ou nio”, ressaltou. “E bacana ver que eles

estio inseridos no meio
artistico como qualquer
outro dangarino.”

Um dos dangarinos que
brilharam no torneio, Jael-
ton Alcides Silva frisou:
“Viemos do Piaui trazer a
nossa cultura e mostrar as
pessoas ditas normais que
néds, pelo fato de termos
uma dificuldade, temos a
possibilidade de ir muito
mais além dos obsticulos”.
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des culturais que realizaram no festival de danca:

upos se apresentaram nos palcos da Praca da Sapatilha e dos Shoppings Mueller e Garten.

Primeiras de muitas

A articulagdo para a participag¢io dos ar-
tistas da Apae no evento comegou bem antes
das cortinas se abrirem nos palcos. O presi-
dente José Turozi trabalhou pessoalmente
a parceria, acompanhado da equipe Apae
Brasil. Parceria firmada, foi hora de ver os
resultados. Na noite de abertura do evento
(foto 1), representantes da Apae Brasil e do
Instituto Festival de Danga de Joinville con-
fraternizaram.

Na foto 2, registro de uma reuniio que
serviu de pontapé para a participagio dos
artistas da Apae nas proximas edi¢oes do
evento. Em entrevista a equipe da Apae Brasil,
o presidente do Instituto Festival de Danga de
Joinville, Ely Diniz, afirmou: “Nao existe nada
melhor do que fazer a inclusio por meio da
arte, e a danga possibilita isso. Esses trabalhos
que estdo sendo apresentados pela Apae com
muito cuidado e a gente percebe isso. Sdo cerca
de 70 participantes de vérios estados, o que
engrandece o festival, com certeza absoluta. E
extremamente positivo.”
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Danga e diversio na medida certa

Um dia de arte e outro de magia. As seis delegagoes
que representaram a Apae Brasil no Festival de Danga
de Joinville tiveram a oportunidade de passar um dia
conhecendo o Beto Carrero World, o maior parque
temdtico da América Latina.

A viagem de Joinville até Penha ¢é de cerca de 70
quilometros. As duas cidades ficam em Santa Cata-
rina. Ao chegar ao parque, apds percorrer o trajeto
de 6nibus, muitas fotos, videos e alegria. Um passeio
de trem pelo parque serviu para conhecer uma parte
da drea, que ao todo tem 14 quilometros quadrados.
As montanhas russas e os carrosséis, o navio pirata e
0 bate-bate estiveram entre as atrag¢oes preferidas. O
zooldgico também teve atengio especial. ®



Homenagem

EX-PRESIDENTE DA FENAPAES, DR. ELPIDIO
MORRE AOS 98 ANOS

Diretoria Executiva e funcionarios da organizagao participaram da cerimdnia,
ocorrida em outubro, em Brasilia

om muito pesar, mas também cheios de

gratidio por todas as contribui¢des para com

a luta por direitos para as pessoas com defi-
ciéncia, nos despedimos do ilustrissimo Dr. Elpidio
Aragjo Neris, ex-presidente da Apae Brasil.

Dr. Elpidio encerrou sua vida aos 98 anos, deixan-
do um legado imensurdvel. Na ceriménia de veldrio
estavam presentes muitos membros do movimento
apaeano, que fizeram questido de prestar essa tltima
homenagem aquele que foi presidente da Federagio
Nacional das Apaes (Fenapaes) entre os anos de 1981-
1987 e responsivel pela aquisi¢io da sede da organi-
zagio, em Brasilia. Exerceu também os mandatos de
presidente na Apae do Distrito Federal e na Apae de
Jacarezinho (PR), em que foi fundador.

O gerente Institucional da Fenapaes, Erivaldo Neto,
relembrou a importincia de Dr. Elpidio para que os

Erivaldo Neto
Gerente Institucional da Apae Brasil

direitos das pessoas com deficiéncia fossem reconheci-
dos na Constituigio Federal de 1988, bem como sua
atuagio visiondria, que foi fundamental para que a
Apae Brasil ganhasse a relevincia que hoje possui.
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A diretoria executiva da Fenapaes deseja

a todos do movimento apaeano um

feliz Natal e um prdspero 2022.

Contamos com a dedicagio e a participagio
das amigas e dos amigos para que possamos
fortalecer cada vez mais a organizagio

e, assim, transformar o Brasil, lutando por
justica social e igualdade para as pessoas
com deficiéncia, com mais

oportunidades para todos

e respeito as diferengas.

Um fraterno abrago

apaeano!
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