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Familia e pessoa com deficiéncia.

protagonistas na fl??ﬂfoT?CI?Ié?Cé?O das
politicas publicas.

Todos 0s anos 0 movimento apaeano se mobiliza para a Semana Nacional da Pessoa
com Deficiéncia Intelectual e Mdltipla e a Coordenadoria de Autogestdao
Autodefensoria quer contribuir para que as a¢des de conscientizacdo, defesa e
garantia de direitos se prolonguem de forma eficaz ao longo de todo o ano fazendo
valer nossa nobre missao.

As acOes desenvolvidas nesta coordenacdo estdo voltadas a promovera autonomia
e autodefesa das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, dando-lhes vez, voz e
incentivando sua participacdo ativa na sociedade, fortalecendo e favorecendo sua

inclusdo.

Em 2015, foilancado o Manual de Autogestdo, Autodefensoriae Familia atualizado,
com orientacbes e exemplos praticos para a criacdo e organizacdo de projetos
transversais que desenvolvam a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual e

multipla nas atividades praticasda vida em diversos niveis e espacos de socializacdo.

Em 2016, a Coletanea de Cartas dos Autodefensores que expressam o espirito de
cidadania e as reivindicagdes em areas como saude, educacdo, assisténcia social e
trabalho visando alcancar a melhoria da qualidade de vida e garantir espacos para o
exercicio de direitos e deveres da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla na

sociedade.

Em 2017, o Documento Norteador Autogestdo, Autodefensoria e Familia com
orientagdes para o trabalho com as familias no contexto da Rede APAE - construido de

forma democratica e participativa, com andlise de documentos histéricos,



fundamentacdotedrica, projetos desenvolvidos em unidades apaeanasedepoimento
de familiares que servem de incentivo para promover a autogestdao desde a tenra
idade. E a Lei Brasileira de Inclusdo comentada pelos autodefensores langcada durante
o 7° Férum Nacional de Autogestdo e Autofensoria em Natal. Assim como a Carta de
Natal que traz importantes reivindicagdes e contempla as necessidades de todas as

regides. Estes materiais estdo disponiveis em nosso site apaebrasil.org.br

Em 2018, dentro da gestdo para o triénio 2018-2020 a partede familia passou a ter
status de coordenadoria e nossa coordenacdo ficou focalizada na autogestdo e
autodefensoria. No entanto o trabalho segue em conjunto porque a familia é
determinante na formacao da personalidade; valores, emocgdes, enfim, tudo que se

refere ao intimo de uma pessoa; e porisso é a base para autogestao e autodefesa.

Defendemos o protagonismo social como forma de incentivar as familias,
potencializando sua lideranca e energia, ampliando conhecimentos e fortalecendo-a
como agente da prépria transformagdo, rumo ao maximo desenvolvimento humano,
social e econdmico de seus filhos. Para isso, a familia precisa, ela mesma, empoderar-s

e ser empoderada.

Dentro desta perspectiva o tema da Semana Nacional da Pessoa com Deficiéncia
Intelectual Multipla de 2018 é Familia e pessoa com deficiéncia protagonistas na
implementacdo das politicas publicas. E a escolha deste tema vem reafirmar no
contexto do nosso Movimento, aimportancia do empoderamentoe da participacdo da

familia,bem como da pessoa com deficiéncia.

Mas o que é o empoderamento? Empoderamento é o processo pelo qual as pessoas
tomam controle de seus prdéprios assuntos, tomam consciéncia, potencializando

lideranga e energia,ampliando conhecimento e habilidades para o exercicio de sua

cidadania.

O Programa de Autogestdo e Autodefensoria busca o empoderamento da pessoa
com deficiéncia através da luta pela defesa de seus direitos, tomada de decisGes,

reivindicandovez e voz.



A autogestdo ou autonomia antecede a autodefensoria; e deve ser trabalhadadesde
0 nascimento para romper antigos paradigmas de assistencialismo, paternalismo e
infantilizacdo que colocam a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla numa

posicdo de exclusdo em relacdo as demais pessoas.

AS PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E MULTIPLA INDEPENDENTEMENTE DO

GRAU DE COMPROMETIMENTO PODEM E DEVEM APRENDER A FAZER ESCOLHAS,
EXPRESSAR PENSAMENTOS, DESEJOS E PROMOVER A DEFESA DOS SEUS DIREITOS.

A autogestdao permite que uma pessoa possa gerenciar todos os aspectos de sua
vida desde as habilidades bdsicas de alimentacgao, autocuidado, vestuario até a ampla

defesa de seus direitos.

Precisamos ver a pessoa com deficiéncia a partir de suas potencialidades e de
acordo com sua idade cronoldgica, buscando capacita-la profissionalmente,

considerando habilidades conceituais, sociais e praticas.

X AUTOGESTAO E A APROPRIACAO DA IDENTIDADE PESSOAL E DA
SINGULARIDADE PARA O DESENVOLVIMENTO DA AUTONOMIA QUE DERIVA
DESTA.

% NOSSA MISSAO NAO E CUIDAR, MAS FORMAR PESSOAS PARA A VIDA, TENDO
COMO PARCERIA PRINCIPAL A FAMILIA.

A autogestdo deve iniciar na familia a partir da construcdo de habitos, valores,
interacgdo fisica e social com o ambiente em que vive possibilitando o conhecimento do

mundo e de si mesmo. E esta presente nas pequenas acoes do dia-a-dia, nasescolhas,

decisdes, no autogerenciamentoda vida a partir das condi¢cdes de cada sujeito.

Para que possamos atingir esses objetivos, a familia e todos os profissionais que
trabalham com a crianca precisam focar sua postura a partir dos novos paradigmas
que partem do conceito de autogestdao e devem estar presentes em nossos menores
gestos e atitudes, como por exemplo, permitindo que a crianca aprenda a vestir-se e
despir-se,escolha roupas adequadas ao clima.N3do é deixar fazer o que quer,mas escolher entre

opgoes.Vivenciar brincadeiras e jogos que estimulem movimento e coordenacgdo,limites,auto-

imanem,o que pode e ndo pode e tolerar frustragdes.



Na adolescéncia as Pessoas com DIM tendem a desafiar autoridade,se
autoafirmarem através da rebeldia e oposicao, tendo muita energia, disposicao e

curiosidade acerca da afetividade e sexualidade - como todos adolescentes.

E podemostrabalharaautogestdao oportunizando a troca com seus pares,e através
de vivéncias com pessoas que tem interesses em comum;em grupos de trocas,com
conversas e dlvidas tipicas desta fase — evitando a infantilizacdao e possibilitando a
adequacdo do comportamento frente as demandas sociais esperadas para
adolescéncia.Abordando assuntos referentes a namoro,sexualidade,diferencas de
género,transformacgdes do corpo,métodos contraceptivos,doencas sexualmente
transmissiveis,maternidade e paternidade,orientacao vocacional- preparagao para o
mundo do trabalho,descobrindo habilidades e interesses.. Ndo subestimando a

capacidade e potencialidade deles e mais que tudo oferecendo a informacéo.

Na idade adulta as atividades de autogestdao concentram-se em agdes que
contribuam na formacdo da cidadania da pessoa com deficiéncia, levando-a a assumir
a sua identidade e gerenciar a prépria vida, fazendo escolhas,tomando decisdes e se
responsabilizando por estas. Para isso precisamos que a pessoa com deficiéncia
reconheca sua prépria deficiéncia; identifique suas fraquezas e potencialidades; saiba
fazer uso de documentos, ir e vir, conhecendo direitos e deveres, reconhecendo

situacOes de abuso e violéncia dentro de suas condicGes.

A expectativa de vida da pessoa com deficiéncia tem aumentado, devido a

evolucdo da drea médica e melhoria das condi¢des de vida.

Importante saber que o envelhecimento da pessoa com deficiéncia pode acontecer
mais cedo e com perdas mais acentuadas das condic¢des fisica, cognitiva e de memoria.
E nesta fase serd necessario o envolvimento de outros membros da familia, ja que os

pais encontram-se idosos ou falecidos.

Nosso objetivo nesta fase é promover a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia, garantindo a saude e a maxima autonomia nas habilidades devida didria e
pratica, com inclusdo em atividades sociais, culturais e educativas. Esse trabalho deve

ser desenvolvido por uma equipe multidisciplinar que envolva dreas da salde, motora,



ocupacional, sensorial, cognitiva, alimentar, autocuidado na vida em familia e em
sociedade. Por meio de ambiéncias planejadas contemplando todas as atividades da
vida didria e estimulando o movimento, a percep¢do, a memdria, comunicac¢do e

expressao.

Todas as unidades devem ter o programa de autogestdo e autodefensoria funcionando para
gue possamos honrar nossa missdo de Promover e articular acGes de defesa dos direitos das
pessoas com deficiéncia e representar o movimento perante os organismos nacionais e
internacionais, para a melhoria da qualidade dos servicos prestados pelas Apaes, na

perspectiva da inclusdo social de seus usuarios.

E preciso oportunizar o surgimento e o reconhecimento de um sujeito que pré-existe a
deficiéncia e cujo ideal e identidade sdo ofuscados por esta condicdo particular e pelas
relagBes sociais afetadas por ela.

Por tras da deficiéncia existe uma pessoa que deverd ser autora de sua prépria histoéria,
encontrar e construir seu préprio lugar e,assim,incluir-se.

Autodefensoria € movimento politico e um programa de suporte psicoeducacional que se
norteia por quatro principios ou diretrizes fundamentais:

- Eliminacdo de rétulos - neste sentido, entendemos tratar-se da situacdo na qual a pessoa é
considerada em primeiro lugar e, ndo a deficiéncia.

- Identidade prépria - interpretamos como sendo o reconhecimento da pessoa como Unica e
singular.

- Autonomia e participacdo - nosso entendimento significa a consideracdo de que todo o
individuo tem o direito a fazer suas opgdes e a tomar decisdes sobre a prépria vida, fazendo-se
respeitados, com o direito a erros e acertos.

Nossa missdao é formar pessoas para vida, tendo como principal parceira a familia. Toda e
qualquer inclusdo comeca na familia e a partir desta de maos dadas vai algando outros circulos
sociais. Que esta semana nacional nos ensine e fortaleca nesta caminhada pela autogestdo e

autodefensoria,tornado a pessoa com deficiéncia e sua familia protagonistas.

Psicdloga Jaqueline Regina Pilger
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