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2505 Intervencéo precoce com Criancgas Surdocegas em Bangladesh

Educagdo/Reabilitacio Inovadora. Enfoque para Criangas e Adultos

Apresentacdo Oral

Dr. Shamim Ferdous

Surdocegueira € uma deficiéncia muito rara que causa extrema desvantagem no
desenvolvimento. Ela afeta todas as areas do desenvolvimento, incluindo a formagdo de
relacionamentos pai-filho muito cedo, comunicagdo, cogni¢do, desenvolvimento motor bem
como socia e emocional. Estes efeitos comegam no nascimento, pondo em perigo ambos os
desenvolvimentos da crianca pessoal e sua situacdo dentro da familia. Intervencéo prematura
foi reconhecida como uma maneira de melhorar as restri¢cdes de desenvolvimento associadas
com surdocegueira. Os surdocegos sdo muito facilmente mal avaliados, ha uma necessidade
de olhar além do comportamento aberto da crianga, e de procurar por incongruéncias no seu
desenvolvimento. Uma compreensdo das implicagdes no desenvolvimento da surdocegueira, e
como ela se manifesta no comportamento das criangas, s80 essenciais para este processo.
Conhecimento de enfoques de ensino, inclusive, é vital para agueles que promovem a
intervencdo. Portanto, consequéncias no desenvolvimento da surdocegueira indicam uma
necessidade por uma intervencdo prematura que envolve as familias, uma necessidade de
intervencdo por especialista e uma necessdade por servigos coordenados. Criangas
surdocegas sdo frageis aprendizes, cujo desenvolvimento pode ser facilmente danificado por
ensinamentos improprios. Devido a falta de prépria compreensdo da complexa natureza destes
impedimentos sensoriais e limitados conhecimentos na area, estas criancas permaneceram
invisiveis no que se refere as politicas publicas e servigos especializados e excluidos do
movimento de deficientes em Bangladesh. O Governo de Bangladesh e ONGs tém feito muito
pouco para enderecar as necessidades para esta populagdo que ndo é pequena. O presente
relatério ir4 discutir brevemente a situacdo dos servigos desenvolvidos em Bangladesh e o
resultado do servigo fornecido por instrutores mediadores treinados, em conjunto com outras
formas de suporte, um modelo apropriado para a entrega de intervengdo prematura em
criangas com impedimentos sensoriais com foco na programacdo, em avaliagbes e
treinamento no uso da viséo e audigdo bem como desenvolvimento de outros sentidos.



2591 Nao te sigo porque creio em um dialogo precoce com uma menina surdocega
(Sindrome Waardenburg) com Implante Coclear e seu mediador

Educacgéo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo oral
Andrea Scheele, Dr. Ursula Horsch

A sessdo é sobre uma menina surdocega congénita (Sindrome Waardenburg com Implante
Coclear que tem trés anos. A seguir apresentaremos como ela interage com seu mediador.
Sequéncias de videos mostrardo e contardo em partes o contetdo. Eles serdo analisado com os
participantes. A confianga € um elemento béasico que no dialogo entre dois parceiros.
Objetivos e historia: O conteudo que apresentaremos € um recorte dos dados da tese de
doutorado “didlogos precoces entre uma crianga surdocega e seus pais” (2006-2010), que esta
baseado no projeto “desenvolvendo didlogo de criangas” pela Profa. Dra. Ursula Horsch em
que criancas com e sem deficiéncia sdo observadas durante os 18 primeiros meses de vida
usando videos. Depois de uma descricdo sofisticada da estrutura do didlogo e seu
desenvolvimento durante um ano e meio, apresentam-se conclusdes tangiveis que
impulsionam novos desenhos para a educagdo precoce. Método: Pais e seus filhos surdocegos
até a idade de 6 anos sdo gravados em video cada més em seus ambientes naturais por um ano
durante a interagdo sem desinteressada. Os primeiros minutos da gravagdo sdo analisados
com o software de computador chamado Interact/Mangold. Depois se fazem analises
quantitativas e qualitativas. Resultados claves: Os resultados referidos a um par dos 25
participantes e mais de 200 videos de estudo: Uma crian¢a surdocega congénita e com
mediador em uma situagdo individual de tutoria. Mostra-se que a crianga prove muitos
planos-multiplos-abertos de mudangas que sdo respondidas sensorialmente pelo mediador.
Principais conclusbes: Em geral, acompanhando a crianca e sendo empético nas estratégias
de sucesso na intervencdo precoce sdo descritas e delineadas nos exemplos do video.
Objetivos: Queremos que os participantes experimentem as competéncias do didlogo com a
crianga muito conscienciosamente para obter outra visdo de seu trabalho de novo; Queremos
que os participantes saibam que a estratégia de “acompanhamento” é uma étima estratégia no
trabalho junto a crianca; Queremos mostrar para 0s participantes que atras do conceito de
acompanhamento ha uma ideia de um homem que é das relacBes e confianga e que a
confianca pode por exemplo, significar que a crianca ndo siga o adulto porque ndo sabe que a
relacéo é suficientemente forte.



2698 Avaliacao Funcional Fonoaudioldgica. Avaliar para aumentar oportunidades.

Investigacdo Baseada en Evidéncia Cientifica
Apresentacdo oral

Nora Beatriz Sinopoli

Esta investigacdo obedece as necessidades de contar com conhecimento cientifico adequado,
para poder avaliar as criangcas e jovens com surdocegueira congeénita, considerando seus
niveis de funcionamento e as areas que dizem respeito ao desenvolvimento da comunicagdo
sobre as que trabalha a Fonoaudilogia. Para isso realizou-se um estudo cientifico enquadrado
dentro de uma metodologia quantitativa descritiva, retrospectiva e transversal, com uma
analise de dados dos prontuérios da Instituicion Fatima, para pessoas surdocegas de Buenos
Aires, Argentina. O objetivo principal foi estimar a porcentagem de Funcionalidade das
diferentes dimensdes do Instrumento de Avaliacdo Funcional Fonoaudiologico (IEFF do
espanhol Instrumento de Evaluacién Funcional Fonoaudioldgico) elaborado e proposto pela
autora, para criancas surdocegas congénitas. O impacto que produz a perda dos sentidos,
ainda que medidos de maneira independente um do outro nas dimensfes de: Audigédo
Funcional e Comunicagdo, mostra resultados significativos, confirmando esta relagéo, pelo
que se deve ter especial cuidado no momento de avaliar, enquanto que a tomada de
consciéncia do ambiente, a selecdo de materiais conforme os residuos sensoriais de cada
criangas em particular, tempo empregado e em centrar a observagdo nas condutas
comunicativas da crianga. Enquanto a hipoOtese desta investigagdo: Existem em criangas
surdocegas congénitas perfis ou padrdes das seguintes dimensfes: Audigdo Funcional,
Comunicacdo Receptiva, Comunicagdo Expressiva e Cogni¢do Funcional que se possam
caracterizar de maneira quantitativa? Pode-se comprovar a relagdo nas &reas de audigdo e
Comunicacéo (receptiva e expressiva) e também se obteve informagao sobre o complexo dos
mecanismos que se colocam em marcha nas areas da Cognigdo Funcional. As porcentagens
individuais para cada area, em cada dimensao, mostram de maneira clara, a heterogeneidade
funcional desta popula¢do. O qual permitiu observar que etiologias iguais, apresentaram
diferentes niveis de funcionamento, e inclusive diferentes etiologias causais de surdocegueira
funcional de maneira similar, o qual se ilustrard com graficos de casos selecionados. Ali
firmar-se o valor fundamental desta investigacdo, que é ter em conta a fabulosa diversidade
de respostas que pode ter uma crianca surdocega em relagdo a outra. Isto permite vé-las em
sua integridade funcional, e ser conscientes que devemos considerar que uma mesma crianga
pode ter niveis de funcionamento diferentes em cada area em particular. O que nos daria o
conhecimento das necessidades reais desta populagdo e uma orientagdo mais certeira aos
profissionais que os atendem. Como conclusdo, confeccionar de maneira ordenada um
informe de carater “avaliativo funcional”, que nos orientard na planificacdo e tratamento,
gerando desta maneira mdltiplas oportunidades de desenvolvimento e inclusdo. E
imprescindivel, estar disposto a encontrar por debaixo de condutas, que denigrem o
“objetivamente medivel”, o verdadeiro potencial que cada crianga. Infere-se que o ser
humano ¢ integral e singular, portanto avalia-lo ndo deve ser “etiqueta-lo ou rotula-lo”.
Avaliar € conhecer para fazer, para colocar-se a servi¢o das necessidades préprias de cada
crianca/jovem e sua familia, e facilitar-lhe o desenvolvimento para que possa alcangar o
méaximo potencial de suas capacidades.



2704 Reducdo do stress em criancas que sao surdocegas

Pesquisa Cientifica Baseada em Evidencias
Apresentacgdo Oral
Catherine B. Nelson, Robin G Greenfield, Holly A. Hyte, Jason Perry Shaffer, Kristen Paul

Individuos que experenciam stress por longos periodos tém risco de desenvolver desordens
fisicas e psicoldgicas (Lee, Ogle & Sapolshy, 2002; Shonkoff & & Philips, 2000).
Desafortunadamente, por uma variedade de razdes, criancas que sdo surdocegas S&o
particularmente vulneraveis a experiéncia de stress por longos periodos. As criangas com
habilidade limitada para perceber informagdes por meio dos sentidos de distancia da visdo e
audigdo e aqueles que ndo podem antecipar as mudancas no ambiente. (R. van Dijk, Nelson,
Postman & J. van Dijk, 2010; Nelson, van Dijk, McDonnell & Thompson, 2002).
ModificagOes inesperadas no ambiente, especialmente a auséncia de recursos para ajustar-se a
estes, evocam rea¢Ges hormonais incluindo o incremento de niveis de cortisona (Janssen,
Schuengel & Stolk, 2002). Adicionalmente, as condutas comunicativas das criangas
surdocegas sdo frequentemente dificeis de interpretar e ndo nos damos conta disso. As
criangas, entdo, intensificam os sinais comunicativos e gestos para expressar suas frustragdes
e stress até chegar a autoagressdo, desafios ou condutas agressivas (Janssen, Riksen-Walraven
& van Dijk, 2002). Existem mecanismos em todo 0 mundo para treinar professores em como
trabalhar com as criancas que sdo surdocegas e ha muitas intervengdes que sdo usadas
amplamente na esperanca de reduzir o stress e buscar mudancas nas condutas desafiantes das
criangas (R. van Dijk et al, 2010; Janssen et al, 2002). Entretanto ha uma falta de estudos
cientificos baseados em evidencias demonstrando quais intervencGes sdo efetivas para
diminuir o stress. Esta sessdo descreverd um estudo que avalia a efetividade de varias
estratégias individualizadas para reduzir o nivel de stress nas criangas com surdocegueira. O
estudo utiliza uma linha base nas atividades usando uma sequéncia metodoldgica de
investigacdo respondendo as seguintes perguntas: (a) individualmente se determina a
regulacdo do stress em estratégias que reduzem as condutas que indicam o stress em
individuos que séo surdocegos? (b) individualmente se determina a regulagdo do stress em
estratégias reduzindo o tempo por condutas que indicam até que se acalme, o estado de alerta
é alcancado? E (c) individualmente se determina a regulacdo do stress em estratégias que
reduzem os niveis de cortisona em individuos que sdo surdocegos? Trés medidas de stress
foram coletadas: (a) condutas que indicam stress, (b) tomada de tempo até que a crianga se
regule, estado de calma, e (c) Nivel de cortisona na saliva o qual demonstrou-se ser uma
medida ndo invasiva e efetiva da eficacia das intervencOes para a redugéo do stress (McCarthy
et al, 2009).



2705 Caracteristicas psicologicas e de desenvolvimento em criancgas portadoras da
sindrome de Usher

Investigacdo baseada em Pesquisa cientifica
Apresentacdo oral

Bente Ramsing

Criancas portadoras da sindrome de Usher tipo 1 enfrentam, logo na primeira infancia,
dificuldades em coordenar, simultaneamente, a visdo, a audicdo e o equilibrio. Elas
despendem grande quantidade de energia para coordenar e integrar a perda sensorial tripla e o
desenvolvimento motor, o social e o comunicativo. Essas criangas desenvolvem a
coordenacdo motora e a comunicagdo tardiamente e se comportam de forma que seu
diagnostico seja confundido com autismo e deficiéncia cognitiva ou psiquiatrica. Esta
apresentacdo se baseia em uma pesquisa realizada na Dinamarca, relacionada ao primeiro
estagio da sindrome e as consequiéncias advindas das dificuldades enfrentadas pelas criangas
portadoras de Usher, antes que sintomas da perda da visdo se manifestem. Resultados
preliminares apontam que a maioria destas criangas enfrenta maiores dificuldades sociais,
cognitivas, comportamentais e de linguagem em relacéo as criangas portadoras de deficiéncia
auditiva, em geral. Muitas das criangas portadoras da sindrome de Usher tipo 1, que
apresentam disfuncdo comportamental e cognitiva, poderéo ser beneficiadas por um programa
que foca no aprendizado do uso dos sentidos e também na coordenacdo motora, além de
oferecer tempo e apoio necessarios para que essas crian¢as possam aprimorar a integracdo dos
sentidos com suas atividades motoras e o seu desenvolvimento linguistico. Por meio de alguns
casos reais, serd possivel mostrar que quanto mais cedo houver tratamento, melhor serd a
prevencdo e mais facil seré lidar com as dificuldades comportamentais e cognitivas.



2706 Diagnostico diferencial manejando as oportunidades do tempo de vida de jovens
com CHARGE

Educagdo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacdo Oral
Anne Maria Schoone, Monique Elisabeth Snelting

No Centro de Diagndstico Do Royal Dutch Kentalis regularmente tem perguntas relacionadas
com 0 que chamamos “problemas de conduta’. A pergunta para responder € que téo
frequentemente 0 que causa a conduta e como mangjala. Neste workshop ilustraremos o
processo de diagnéstico, resultado de um tratamento de um jovem surdocego. Enfocaremos na
importancia do diagnéstico diferencial usando hipoteses alternativas e o valor do diagnostico
para o tratamento. O estudo de caso apresentard um jovem surdocego de 18 anos com
sindrome de CHARGE, que é surdocego, sua deficiéncia intelectual, tem limitado a
comunicagdo e mostra problemas de conduta. O grupo de Diagnostico de Surdocego do Royal
Dutch Kentalis pediu para avaliar os problemas que podem explicar a presenca de autismo.
Antes de iniciar a avaliagdo, buscamos possiveis explicacfes aternativas destas condutas.
Baseadas em observagdes e entrevistas com cuidadores, se foi tornando claro que este jovem
era dificil de avaliar por suas dificuldades de estabelecer contato e comunicacdo. O
diagnostico contem conversacfes com as pessoas envolvidas, andlise de arquivos, revisdo de
varias hipdteses com relacdo as causas da conduta. O resultado do diagnéstico mostra uma
nova e surpreendente perspectiva e uma forma diferente de aproximagdo a este jovem.
Seguindo o diagnostico, uma traducdo da vida diaria foi realizada. Toda a rede ao redor do
jovem esta incluida no processo. A énfase tem sido em adaptar as condigdes das suas
necessidades. As expectativas eram se 0 nivel de problemas de conduta iam diminuir quando
experimentava o menor nivel de stress. Em nosso workshop ilustraremos o processo de
diagnéstico e a implementacdo das recomendagdes na prética didria. Que queremos mostrar
ao trabahar multidisciplinariamente e usando hipéteses alternativas, podem criar
oportunidades de vida para a pessoa com surdocegueira. Depois do workshop, haverd uma
oportunidade de discutir sobre a importancia dos diagnéstico diferencial ao avaliar a pessoa
com surdocegueira.



2707 Criando oportunidades para uma pessoa surdocega idosa que ndo teve chances na
sua vida

Estudos Inovadores de Educagéo/Reabilitacéo para Criangas e Adultos
Apresentacdo oral
Anne Maria Schoon, Monique Elisabeth Snelting

Um homem de 71 anos de idade estd morando em uma casa residencial ha 40 anos. Ele é
totalmente cego e totalmente surdo desde jovem e estd morando com pessoas que Sd0
profundamente incapazes intelectualmente. Seu ambiente ndo foi adaptado a combinagdo de
problemas visuais e auditivos. Ele ¢ um homem que parece muito calmo e passive. Ele faz uso
de muitos tranquilizantes; no momento ele ndo apresenta problemas de comportamento
exteriorizados. Entdo, qual é o problema? Felizmente, tem uma familia fortemente envolvida.
Eles, de fato, viram um problema: ninguém parecia notar o que ele precisava. No momento,
ele ndo demonstra muitas habilidades, que ele realmente demonstrava muitos anos atras. Ele
parece estar sobrevivendo em um ambiente que ndo é adaptado as suas necessidades, ao invés
de viver uma vida de qualidade. Por essa razdo, a familia contatou a Equipe de Diagndstico
para Surdocegos na Royal Dutch Kentalis. Eles pediram para avaliar as oportunidades desse
homem, principalmente na interagdo com as pessoas ao seu redor. Eles pediram sugestdes
para melhorar sua qualidade de vida. Quando chegamos na casa da residéncia, vimos um
homem que era muito limitado e ndo tomava nenhuma iniciativa. Durante muitas “avaliagdes
com a méo-na-massa”, esse homem nos mostrou suas possibilidades de interagir com outras
pessoas e de tomar iniciativas. Ele até se divertiu ao fazer isso! Isso criou grandes
oportunidades para o seu futuro. Neste workshop vamos apresentar o processo de diagnostico,
incluindo os conselhos praticos que demos. Apds nosso workshop, queremos discutir com
vocés como localizar pessoas como esse homem, cujo pedido especifico de ajuda ndo tenha
sido reconhecido. Encontrando essas pessoas, as oportunidades podem ser criadas para inclui-
los na sociedade. Desse modo, € possivel melhorar sua qualidade de vida.



2708 Her ois dos andaimes!

Educacéo/Reabilitacdo abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo oral
Odette Haubrich

Esta apresentacdo esta baseada na tese de mestrado de Odette Haubrich chamada
“comunicagdo com pessoas surdocegas congénitas” na Universidade de Groningen em 2010.
A investigacao foi conduzida no colégio para pessoas surdocegas Kentalis Rafael na Holanda.
O maior objetivo da investigacdo foi buscar que processo da educagdo de criangas surdocegas
pode contribuir para estabelecer um sentimento de competéncia e quica de heroismo. Em
outras palavras como podemos ajudar a nossos estudantes surdocegos para que se sintam
como fortes herdis competentes. Nesta apresentacdo diremos por que isto é importante; ainda
que o processo de desenvolvimento seja universal, as condi¢cbes em que as criangas
surdocegas crescem e se desenvolvem sdo muito diferentes. As barreiras que impdem os
impedimentos sensoriais limitam as possibilidades de um forte desenvolvimento, positivo e
resiliente “em si mesmo” podem ser extremamente altas. Essa € a raz&o pela qual este estudo
investigou porque os professores podem manejar estas complicagbes com a aproximagao
educativa de sua escola. Esta investigacdo levantou desde o diagnéstico tedrico, uma teoria
que se torna mais e mais importante nos anos recentes no campo da educagdo da
surdocegueira. A teoria do dialogo estd baseada na ideia que cada ser humano tem a
capacidade inata de crescer e desenvolver-se nas relacdes com os outros. Nesta linha com a
teoria do desenvolvimento psicolégico de Lev Vygotsky, para quem a “Zona de
desenvolvimento proximal” explica como a crianca pode crescer quando é estimulada e
apoiada pelas pessoas ao seu redor. Sua teoria de desenvolvimento e a teoria de dialdgica
formou a base deste estudo que foi chamado “herdis de ...... ”. A investigagdo mostrou que
uma relacdo estavel e forte baseada na confianga mutua entre o estudante e o professor é o
pré-requisito mais importante para que o estudante desenvolva uma imagem de si mesmo
positiva e tenha a possibilidade de sentir-se como um her6i. Foi uma investigacdo qualitativa
que ainda que ndo tenha revelado absolutamente nenhuma verdade, conecta aspectos
psicolégicos com aspectos de aprendizagem a aspectos cognitivos da aprendizagem, que é
algo que segue sendo esquecido na educagéo. Nesta apresentacdo a investigacéo e suas teorias
acima serdo apresentadas de uma maneira interativa e serd usado um video para ilustrar 0s
resultados.



2716 Comunicagdo e Além

Desenvolvimento de pessoal, modelos de desenvolvimento eficaz e abordagens criativas
Apresentagdo Oral
Angela Christine Wills

Onde a comunicacéo é quebrada/bloqueada? Frequentemente a culpa é colocada no individuo
que é surdocego. A equipe de apoio reporta problemas com comportamentos que séo julgados
desafiadores. Eg. Steve atacou verbalmente a equipe de apoio um nimero de vezes... A
equipe precisa regularmente intervir para prevenir que Steve ataque outros clientes... Steve é
exigente, sempre querendo atengdo... Steve € ciumento caso seja dada atencdo para outros
clientes... A Fundacgéo Senses conduziu um projeto em 2010 estabelecendo um grupo de trés
jovens com deficiéncias sensoriais e deficiéncia intelectual, com dois desses residentes sendo
surdocegos. O periodo de transi¢do levantou um nimero de questdes dizendo que logo apo6s a
mudanca para seu novo lar, a equipe relatou que Steve mostrou estados de comportamento
desafiador e agressivo. Tentativas para determinar os gatilhos destes comportamentos
realcaram as barreiras de comunicagdo direta com Steve. Como com qualquer organizagéo, ha
uma necessidade de avaliar pontos fortes e fracos na provisdo de servigos. Enquanto que a
Fundagdo Senses tem uma equipe excelente e comprometida, foi reconhecido que havia um
problema entre os servigos e entre a equipe. A Fundacdo Senses reconheceu a necessidade de
assegurar que a equipe, em todos os niveis, que estava envolvida com Steve estava se
comunicando efetivamente entre si, bem como com Steve. Durante o periodo de transi¢do
pouca informacgdo sobre as habilidades de comunicacdo de Steve foi passada adiante pelo
provedor prévio — o primeiro numa sequéncia de barreiras a comunicacgdo. Além da equipe de
apoio, até outros sete membros da equipe tinham sido envolvidos em uma gama de servigos.
Inconsisténcias ficaram evidentes na maneira que a equipe, com niveis de habilidades
variados, estava se comunicando uns com 0s outros e com Steve - bloqueios continuados na
comunicagdo. Juntar informacOes de todas as fontes foi vital para assegurar uma clara
compreensdo das necessidades de comunicagdo de Steve ao desenvolver um plano de
comunicagdo para apoia-lo a se estabelecer em seu novo lar. Este projeto forneceu valiosas
experiéncias de aprendizado para a Fundagdo Senses avaliar e usar a experiéncia conforme a
mesma se mova em direcdo a novos planos para servigos individuais para pessoas que Sdo
surdocegas. Este workshop ird oferecer uma visdo geral das experiéncias de aprendizado;
ferramentas usadas e passos adotados pela Fundacdo Senses na adogdo de um enfoque mais
coordenado para a prestagdo de servigos. Ele também ira discutir como os funcionérios da
organizacdo levaram a uma lideranca de apoio apropriado chegando a resultados positivos
para nossos clientes que sdo surdocegos.



2717 Surdocegueira, Sindrome de Alstréom — diagnéstico precoce e intervengao precoce

Abordagens Inovadoras de Educacéo/Reabilitacdo para Criancas e Adultos
Apresentacdo Oral ~
Berit RAnnA¥sen , Kerstin MAller , Claes Moller

Hugo é uma crianga de cinco anos com Sindrome de Alstrom (SA). AS € genética e envolve
muitos 6rgdos. Perda visual severa congénita com cegueira precoce (14 — 18 anos), perda
auditiva progressiva com surdez produnda adquirida (30-40 anos), entre outras,
cardiomiopatia (doenca no coracdo), obesidade, problemas de desenvolvimento, sindrome
metabdlica precoce (diabetes, colesterol, hipertensdo). A oficina terd como foco o esquema
biopsicossocial nos diferentes aspectos da surdocegueira. Em um menino de cinco anos, é
vital que se analise o impacto da perda visual e auditiva na fala, linguagem e comunicagéo.
Posteriormente, iremos falar sobre as facilidades e dificuldades na interacdo social, dando
énfase as brincadeiras. Discutiremos as brincadeiras com objetos, outras criangas e adultos e a
importancia de um bom ambiente. Na SA, caracteristicas como habitos alimentares e dieta sdo
importantes especialmente em relagdo aos muitos desdobramentos de problemas de salde.
Como o progndstico de uma doenga séria e com a possibilidade de morte precoce afeta a
familia e os profissionais? A oficina serd uma interacéo entre um profissional médico (Claes
Moller) e uma especialista em criangas com surdoceguira (Berit Rdénndsen). Novas
informagdes sobre o tdpico: Intervengdes precoces. Ndo é comum ter um diagnostico téo
precoce de AS. Ainda ndo hé registros; Abordagem interdisciplinar considerando a Sindrome
de Alstrom apresentada em um estudo de caso; Utilizando o esquema biopsicossocial como
modelo para futura habilitag&o.



2718 Cognic¢do na Interacdo: Avaliando a Cognicao Tatil em Pessoas com Surdocegueira
Congénita

Pesquisa Cientifica e Baseada em Evidéncias
Apresentagdo Oral

Hans Erik Fralander, Jude Nicholas

E um desafio avaliar as habilidades cognitivas bésicas em pessoas com surdocegueira
congeénita. As expressdes sdo de dificil interpretacdo e as ferramentas analiticas relacionadas a
cognicéo tatil sdo extremamente escassas. Um estudo nordico esta sendo realizado para lidar
com essa questdo. Compreendemos que a Unica alternativa possivel é avaliar a cognigdo
durante a interagdo. O método por exceléncia é realizado a partir de observa¢Ges com base em
videos de interagdes do dia a dia, observando-se que os fatores sociais e fisicos que afetam as
acBes sdo mapeados e esclarecidos em entrevistas com pessoas proximas ao paciente. E
possivel observar um nivel de complexidade durante a interacéo e projetar mudangas ao longo
do tempo. Utilizando escalas, construidas a partir de experiéncias de surdocegueira e
conhecimentos neuropsicoldgicos sobre o funcionamento cognitivo, o desvio potencial e
eventual poderia ser extrapolado. Diferentes modelos e escalas prototipicos estdo em
desenvolvimento. Gostariamos de descrever brevemente dois deles; aplicativos de uma lista
de itens em implementacdo e regulacdo da memoria de trabalho durante tarefas tateis e um
procedimento analitico para avaliar a cognicdo social no contexto da comunicacdo tatil,
construida na escolha de elementos em espagos comunicativos compartilhaveis.



2720 Diélogo dancante

Abordagens Inovadoras de Educacéo/Reabilitacdo para Criancas e Adultos
Apresentacéo Oral
Ivana Macokatic

O propésito deste estudo é examinar a eficiéncia de duas terapias corporais combinadas
aplicadas durante o tratamento de uma menina de dez anos de idade com implante coclear,
com o objetivo de reduzir o comportamento estereotipado, aumentando a consciéncia corporal
e melhorando a comunicagdo. As terapias relevantes sdo a Terapia Vibroacustica e a
Pedagogia do Movimento e Danga Holistica. A terapia vibroacustica foi apresentada pelo
musicista/pesquisador noruegués, Olav Skille, em 1982. Ela usa tons de baixa frequéncia na
variacdo de 30-120 Hz para tratar uma série de condi¢Ges. Tem-se proposto a ser um
tratamento efetivo para individuos com comportamentos desafiadores. A danca holistica e
pedagogia do movimento € um método que contém elementos de improvisagdo de contato,
movimento auténtico e trabalho corporal. O conceito foi criado por uma dancarina/professora
de movimento e danga holistica, Sabine Parzer. Ambos tratamentos durardo 13 semanas no
total e serdo realizados regularmente uma vez por semana. O tratamento sera dividido em 2
sessdes. A primeira sessdo envolve danga, durante a qual a crianca aprendera elementos de
danca como andar, rolar, levantar, virar-se e centrar-se. Durante as atividades de danga, a
comunicagdo incluida é conduzida de maneira mais natural do que no ambiente de sala de
aula. Cada agdo é seguida por gestos e sinais, antes e depois de cada elemento acontecer. Os
elementos mencionados acontecem em ordem durante toda sessdo. O progresso da crianga
ser4 medido pelo Perfil de Matriz de Comunicacdo para Pais e Profissionais. A duracdo da
sessdo de danca é de 30 minutos. A segunda sessdo é a Terapia Vibroacustica na qual a
crianca receberd de 10 a 30 minutos de vibracbes de 40 Hz. O objetivo é reduzir o
comportamento estereotipado. Antes e depois da sessdo acontecer, cada crianca realizara a
mesma atividade para que a frequéncia do comportamento estereotipado possa ser medida.
Com o objetivo de monitorar e avaliar o curso de cada sessdo, as sessdes serdo filmadas. Os
resultados das duas terapias corporais descritas combinadas serdo discutidos.



2721 Desenvolvimento tardio na vida

Educacédo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo oral

Dorte Lindberg Jensen , Helle Soender Christiansen

“O desenvolvimento também se da tarde na vida” (Rgdbroe, Souriau, Janssen red.
Communication and Congenital Deafblindness 1V, 2009): Esta frase nos inspirou a enfocar o
trabalho pedagdgico e as estratégias com um dos residentes surdocegos de nosso programa
residencial. Steen tem 58 anos, homem com surdocegueira congénita, Sindrome de Usher e
necessidades especiais. Através de sua vida foram observados em seu comportamento
elementos obsessivos que tornou dificil os dialogos em seus ambientes e as relagdes com ele.
Nos altimos anos as condutas de Steen tem mudado e iniciamos sua inclusdo com os
profissionais. Cremos que esta mudanga € muito interessante e queremos enfoca-la neste
workshop. Antes da mudanca os profissionais pensaram que a conduta de Steen era negativa e
obsessiva. N6s decoramos o ambiente familiar da forma mais simples possivel para evitar que
Steen torne-se perturbado e destrutivo. Depois de alguns anos decidimos dar-lhe um knick-
knack em nossa sala de estar e ver como reagia com esta coisa nova. Steen demonstrou muito
interesse no objeto, comegou a construir, a brincar e explorar o knick-knack em forma de
recipientes de madeira de arvore. Os profissionais de Steen comecaram a comprar diferentes
tipos de coisas. Em nosso trabalho com Steen usamos comunicagdo tatil e enfocamos em
receber e responder as suas iniciativas e encontramos um Steen com paciéncia e tolerancia
para entender suas necessidades e iniciativas. Entdo Steen comecou a trabalhar de forma
construtiva e criativa. Agora Steen tem tido acesso a diferentes tipos de jogos / atividades-
knick-knack e envolve-se em interacBes sociais. Antes Frequentemente declinava da ajuda
dos profissionais, porem agora desfruta da comunica¢do com os profissionais e lhes permite
que lhes ajude em diferentes situacGes. Por outro lado os profissionais estdo felizes pela
participacdo ativa de Steen com seus companheiros. No natal Steen recebeu uma caixa de
ferramentas, que é o ultimo estagio de seu desenvolvimento. Ele recebeu ajuda para usar as
ferramentas na forma que ele decide usar. Frequentemente quer ajuda para fazer diferentes
buracos que pode explorar. V& muitas possibilidades em desenvolver habilidades criativas e
inovadoras para Steen, porque este projeto Ihe deu muita qualidade de vida e podemos usar as
experiéncias com Steen em nosso trabalho com as outras pessoas surdocegas em no0SsO
programa, especialmente as estratégias pedagogicas. Em nosso workshop enfocaremos o
processo que esté relacionado com a mudanca em relagdo com a interacéo social entre Steen e
os profissionais: 1. Histdria e origem. 2. O knick-knack. 3. Mostra aproximag&o pedagdgica a
Steen para interessar-se pelo knick-knack. 4. Que mudanca na relacdo entre Steen e os
profissionais significou a qualidade de vida de Steen. 5. Perspectivas futuras.



2722 Apoés Laura e Helen: A Mudanca da lIdade Escolar na Populacdo Surdocega nos
Estados Unidos

Educacao/Abordagem Inovadora de Reabilitacdo para criancas e Adultos
Apresentacdo Oral

Barbara B Mason, Pamela Ryan

A partir da educacdo de Laura Bridgman e Helen Keller, aconteceram mudangas significativas na
populacdo surdocega nos Estados Unidos. O impacto da epidemia de Rubéola que comecou no
final da década de 60, acusou uma grande transformacdo na educacdo dos alunos que eram
surdocegos. Essa tendéncia permaneceu durante anos, até a maioria da populacdo pds-rubéola
avancasse na idade e mudasse para os servicos dos adultos. No decorrer dos ultimos vinte anos,
houve outras importantes mudangas na populagdo de alunos surdocegos, tais alteracOes
acarretaram um forte impacto na disponibilidade de servigcos educacionais. Isso inclui um
aumento no ndmero de criangas que nascem com a sindrome de CHARGE, IVC e com outras
etiologias. Juntamente com a mudanca na populacao de alunos, também ocorreram modificacdes
filosoficas em como e onde melhor educar essas criancas. Esta apresentacdo ird considerar tais
mudancgas a partir de trés diferentes perspectivas: 1 - A Perspectiva Nacional: Utilizando-se de
dados do Governo Americano e Projetos destinados aos Surdocegos por todo o pais, estaremos
concluindo a populacédo atual de criancas e jovens adultos surdocegos na faixa etaria de 0 — 22
anos. Abordaremos questdes com relacdo a etiologia, perda sensorial, idade, ambientes
educacionais, e outros desafios médicos e fisicos. Uma discussdo em evolugdo a respeito da
definicdo de “surdocegueira” e a necessidade de continuidade dos servicos serd considerada. 2 -
Perspectiva do Estado: Apresentaremos um estudo de caso em um dos estados da Nova Inglaterra
e sera levado em consideracdo mais detalhadamente alguns dados que refletem as alteragdes na
populacdo de alunos surdocegos e o impacto na disponibilidade de servigos. Isto ficou mais
evidente na mudanca ocorrida nos servicos que atendem as necessidades das criangcas com
desafios médicos significativos. 3 - Programa Perkins de Surdocegueira: Observaremos as
modificagdes na populacdo que esta sendo educada no Programa de Surdocegueira na Escola
Perkins para Cegos, e de que maneira o sistema educacional ajustou-se a fim de atender suas
necessidades. Sera discutido o desafio em manter uma missdo clara e objetiva com relacdo a
guem atendemos enquanto nos adaptamos as necessidades gerais de uma populacéo diversificada
de criancas que sdo surdocegas.



2727 FORMACAO DE EQUIPES COLABORATIVAS: um caminho para a inclusio
escolar responsavel

Apresentacéo Oral
Desenvolvimento de pessoal, modelos de desenvolvimento eficaz e abordagens criativas

Marcia Maurilio Souza, Shirley Rodrigues Maia , Sandra Regina Stanziani Higino Mesquita ,
Vula Maria lkonomidis , Dalvanise de Farias Duarte , Lilia Giacomini , Miguel Martins Olio,
Roberta Correa Fernandes

Neste trabalho apresentaremos como foi desenvolvido o Acordo de Cooperagdo entre a
Ahimsa Associacdo Educacional para a Mdltipla Deficiéncia e a Secretaria de Educacéo da
Cidade de S&o Paulo e os resultados observados. Nesse acordo foi proposto o Curso de
Formacéo de Equipes Colaborativas para a inclusdo de criangas e jovens com surdocegueira e
deficiéncia multipla. Foram envolvidos cerca de 220 educadores da rede municipal de ensino
(professores, coordenadores pedagogicos, diretores de escolas, professoras de salas de
recursos e estagiarios). Os educadores pertenciam a oito Centros de Formacdo e
Acompanhamento & Inclusdo (CEFAI) e foram divididos em dez grupos de acordo com o
CEFAI a que pertenciam, sendo que os estagiérios formaram dois grupos com aulas aos
sabados e os outros educadores formaram oito grupos com aulas duas noites por semana. Os
cursos aconteceram no periodo de agosto de 2009 a outubro de 2010, sendo que cada curso
teve carga horaria de sessenta horas com conteldo programatico sobre surdocegueira e
deficiéncia multipla, avaliacdo de alunos com surdocegueira e com deficiéncia multipla,
estratégias de ensino e apoios que facilitam a inclusdo dessa popula¢do. Esse curso de
formacéo foi idealizado a partir de projeto apoiado pela Perkins Internacional / Lavelle em
que foi elaborado o documento "A inclusdo de criancas e jovens com surdocegueira e com
deficiéncia mdaltipla: uma visdo responsavel”. Nesse documento sdo apresentados todos os
apoios necessarios para que os alunos com deficiéncia multipla e com surdocegueira sejam
incluidos em escolas regulares. Os resultados que apresentaremos foram observados nas
fichas de avaliagdo do curso que todas as turmas preenchem; nos trabalhos apresentados para
complementacéo de carga horéria; nas visitas as escolas em que os educadores trabalham para
observacdo dos alunos atendidos. Previamente podemos afirmar que uma nova visdo de
inclusdo esta se instalando nas escolas em que esses educadores trabalham, criando-se uma
verdadeira "Cultura de Inclusdo".



2730 Foco em Usher

Programa de Sugestdes de Modelos para o0 Aprimoramento dos Servicos
Apresentagéo Oral
Chretienne van der Burg

As pessoas portadoras da Sindrome de Usher possuem uma experiéncia durante suas vidas com
uma diminuicdo das capacidades visuais combinadas a uma grande dificuldade de audi¢do ou
surdez desde o nascimento. Em todos os estagios de suas vidas, tais condi¢des implicam em
conseqiiéncias nas atividades e participagfes. Como consequiéncia da doenga, pessoas com a
Sindrome de Usher precisam seguidamente tomar decisfes dificeis e criteriosas e buscar por
novas oportunidades. Os profissionais estdo envolvidos durante suas vidas todas: algumas vezes
muito proximos, por outras mais distantes. Esse envolvimento comega no momento em que o
diagndstico de Usher é apresentado. Organizacdo Royal Dutch Kentalis avaliamos o apoio aos
portadores de Usher quando e como nossos profissionais estdo envolvidos nos diferentes estagios
de vida: o que podem contribuir e se estdo facilmente disponiveis para os portadores da sindrome
de Usher. Temos os recursos e apoio apropriados para portadores de Usher para possibilita-los a
desenvolverem o seu melhor? Necessitamos saber disso pois queremos melhorar nossos servigos.
A Royal Dutch de Kentalis € uma organizacao nacional que esta localizada na regido dos Paises
Baixos e que fornece servigos de diagndstico, cuidados e educacdo para aqueles que a habilidade
de ouvir ou se comunicar ndo seja um problema em questdo. Apesar da fusdo de trés
organizagOes, h4 aproximadamente 85 localidades pertencentes a Kentalis espalhadas por todo o
pais. Geralmente, os portadores da sindrome de Usher visitam o lugar da sua regido. Em uma
organizacdo desse porte, ndo € muito facil conseguir que todo portador da sindrome de Usher
adquira a mesma quantidade e qualidade de apoio e recursos. Ha o risco da qualidade do apoio
ser diretamente relacionada ao conhecimento e experiéncia do profissional. Como ndo ha uma
visdo geral de apoio e servigcos em nossa organizacdo formulamos as seguintes perguntas de
pesquisas: Quantas pessoas portadoras da Sindrome de Usher servimos?; Quais servigos e apoio
oferecemos nas diferentes fases da vida e estagios de perda de visdo?; Como preparamos
criancas, jovens para o futuro e possibilitamos o desenvolvimento de seus potenciais? Em nossa
apresentacdo, discutiremos os resultados da criacdo de servicos e apoio para individuos com a
Sindrome de Usher realizada por nossa organizacdo. Em um banco de dados, essas informacdes
sdo registradas sistematicamente dos arquivos de nossos clientes, e estdo relacionadas a idade e
grau de perda de visdo. Com essa pesquisa iremos tracar o que serd realizado, para assim
relacionarmos conhecimento e troca de experiéncias com nossa organiza¢do. Nosso objetivo é
melhorar a qualidade de nossos servigos e 0 apoio, e desenvolver relacdes de ajuda para a vida
entre profissionais e portadores da Sindrome de Usher. A conclusédo e resultados dessa pesquisa
estardo disponiveis em Setembro de 2011.



2732 Melhorando o uso de estratégias taticas na interacdo e comunicacdo diaria de
individuos surdocegos congénitos. Um estudo piloto

Pesquisa cientifica e baseada em evidencia
Apresentacédo Oral
Hermelinde Huiskens

Neste workshop sera apresentada uma intervencdo de comunicagdo recentemente
desenvolvida foi feita para melhorar a interacdo e comunicagdo entre individuos surdocegos
congeénitos e seus parceiros de comunicagdo que enxergam e ouvem. Foi feita a intervengéo
na comunicacgdo para treinar os parceiros de comunicacdo de surdocegos congénitos para
participarem no mundo da proximidade e toque que os individuos surdocegos congénitos
usam para interagir e se comunicar por meio de um programa de treinamento usando
estratégias taticas na interacdo e comunicacdo diaria. A intervencdo na comunicagdo foi
desenvolvida e testada durante um estudo piloto em que duas criangas com surdocegueira
congeénita e a comunicagdo com seus parceiros foi acompanhada por mais de um ano em dois
ambientes diferentes: escola e casa. Os parceiros de comunicagdo eram treinados durante trés
fases que foram feitas para o programa de intervencdo. Durante a primeira fase da intervencédo
parceiros do programa de comunica¢do foram treinados usando a lingua de sinais tatil na
interacdo e comunicagdo diaria com as criangas. A segunda fase da intervengdo, focou na
melhora das habilidades dos parceiros com relacdo as estratégias de interacdo em situacfes do
dia-a-dia. A terceira fase da intervencdo focou no importante papel que as conversagdes
baseadas na narrativa podem ter na interacdo e comunicagdo didria dos individuos com
surdocegueira congénita e no papel maior das estratégias taticas feitas nas conversagoes
baseadas na narrativa. Os parceiros de comunicagdo foram treinados para criar eventos da
narrativa durante situacdes do dia-a-dia em que impressdes taticas fossem marcantes e
motivadoras. Além disso, essa terceira fase treinou parceiros de comunicacao para criarem
conversas sobre a narrativa depois que o evento da narrativa aconteceu. O resultado deste
teste piloto mostrou efeitos muito positivos da intervengdo da comunicacdo dos parceiros
usando as estratégias taticas em situagdes do dia-a-dia de interagdo e comunicagdo. Durante
este workshop o programa de intervencéo foi feito em fases de intervencéo e o estudo piloto e
seus resultados foram apresentados e ilustrados pelo video. Depois da apresentacdo dos
resultados desse estudo piloto, a audiéncia vai ser ativamente envolvida numa discussdo das
consequéncias desses resultados para pratica e pesquisa na comunicagdo e linguagem de
individuos que sdo surdocegos congénitos.



2733 Sindrome Usher - saude fisica e psicologica
Pesquisa Cientifica e Baseada em evidéncias
Apresentacgdo Oral

Moa Wahlqyvist, Claes Moller

Essa apresentacdo e parte de um grande estudo sobre a sindrome de Usher salde fisica e
psicoldgica e fatores que promovem a salde. O objetivo e estudar fatores fisicos e
psicolégicos que promovem salde entre pessoas com a sindrome de Usher tipo | e Il. A
sindrome de Usher é uma condicdo hereditaria que impacta na visdo e audigdo e pode ser
separada em trés grupos clinicos diferentes que sdao nomeados: I, Il e Il. Ser portador da
sindrome de Usher tipo Il significa que o individuo tem um perda de audicdo de leve a
moderada que € bem estavel e tem um equilibrio normal, os problemas de visdo sdo
constituidos pela Retinite Pigmentada (RP) com inicio em adolescentes e progride durante a
vida. Usher tipo Il significa que a pessoa tem uma perda profunda de audigdo com um inicio
cedo e RP assim como na Usher tipo Il, e problemas de equilibrio progressivo. Ter um
diagnostico que tem um curso progressivo da visdo envolve grandes conseqliéncias na
comunicagdo da vida diaria, isso pode afetar o bem-estar de uma maneira negativa. Outro
aspecto é o relacionamento entre o gend6tipo e fendtipo, que é o efeito de mutagdes especificas
na visdo, audicdo, equilibrio e possivelmente outros drgdos, ndo conhecidos ainda. Foram
usados dois questionérios diferentes, a vigilancia nacional de saude publica que faz cobertura
da saude fisica e psicoldgica entre pessoas na Suécia e o Hospital da escalda da Ansiedade e
Depressdo (HADS). A vigilancia nacional da satde publica contem aproximadamente 75
questdes com relacdo a saude, doenca e bem-estar , relagBes sociais, estresse e
pensamentos/atentados suicidas. O HADS e uma escala de auto-avaliacdo que e validado e
usado para detectar depressdo e ansiedade. Esses tem sido respondidos por 96 pessoas (45
homens e 51 mulheres) com Usher tipo Il e 16 pessoas( 5 homens e 11 mulheres) com Usher
tipo 1. Os resultados para a populagdo portadora da Usher foram comparados com uma
populacdo Sueca normal, populacdo de referencia. Os resultados e consequéncias dos fatores
psicossociais como depressdo, ansiedade, auto-estima, pensamentos de suicidio dentro da
Usher tipo Il e 111 vdo ser discutidos na apresentacdo. Todos os resultados sdo preliminares
nesse estagio, mas ate onde nos analisamos existem diferencas em relacdo a saude geral,
depressdo, ansiedade e pensamentos de suicidio e atentados de suicidio entre pessoas
diagnosticadas com sindrome Usher tipo Il e 11l e populagdo Sueca normal. Esse trabalho de
pesquisa contem novas pesquisas que nao foram apresentados ainda.



2736 Aperfeicoando a interacdo e a comunicagao. Ainda é possivel na vida adulta?

Pesquisa Cientifica e baseada em evidéncias
Apresentagdo Oral

Kitty Bloeming

De Brink, uma das trés instituicdes integrantes da organizagcdo Royal Visio, oferece
instalacbes, na Holanda, especializadas em fornecer assisténcia & pessoas portadoras de
deficiéncia intelectual e sensorial. Entre as pessoas que vivem aqui, existem aquelas que séo
surdocegas congénitas. A maioria delas ndo teve a oportunidade de receber uma educagédo
especial destinada a portadores da surdocegueira. Alguns anos atras, duas novas instalacdes
foram criadas na De Brink, visando fornecer assisténcia a adultos portadores da
surdocegueira. Esse projeto ficou conhecido como Project CHANGE (Projeto MUDANCA).
Seis participantes foram observados durante os dois primeiros anos de duragcdo do mesmo.
GravacOes foram produzidas e divididas em trés intervalos de tempo diferentes. Elas foram
analisadas, visando constatar quais mudangas o Project CHANGE (Projeto MUDANCA)
gerou na interacdo e comunicacdo dos participantes. Inicialmente, ele visava gerar oito
grandes mudancgas nos seus participantes: melhorar a relagao entre a equipe de profissionais e
o cliente, permitir que seja possivel frequentar grupos menores, estimular a interacdo e a
relacgio com pessoas portadoras da surdocegueira e aperfeicoar o treinamento dos
profissionais da salde através da andlise de gravacGes. A expectativa era a de que
participando do Project CHANGE (Projeto MUDANCA) seria possivel aperfeicoar a
interacdo e a comunicagdo com pessoas adultas portadoras da surdocegueira congénita. Na
Holanda, existe uma populacdo considerdvel de adultos portadores da surdocegueira
congeénita vivendo em instalagdes especializadas em fornecer assisténcia a pessoas portadoras
de deficiéncia intelectual. E muito importante que elas recebam cuidados que estejam de
acordo com as necessidades especificas do estdgio da surdocegueira, no qual, elas se
encontram, porém, infelizmente, isso nem sempre é possivel. Esse fato acaba por limitar as
oportunidades de desenvolver uma boa interacdo e comunicacdo. Para essas pessoas, é
importante saber se o Project CHANGE (Projeto MUDANGCA) é capaz de gerar um
aperfeicoamento da interacdo e da comunicagdo. Durante esta apresentacdo, construirei um
panorama geral dos componentes do Project CHANGE (Projeto MUDANGCA). Os resultados
serdo discutidos e ilustrados através da utilizacdo de videos.



2737 Aperfeicoando a interacdo e a comunicagdo na vida adulta. Um estudo de
intervengao

Pesquisa Cientifica e Baseada em Evidéncia
Apresentagdo Oral

Kitty Bloeming

De Brink, uma das trés instituicdes integrantes da organizacdo Royal Visio, oferece
instalacbes, na Holanda, especializadas em fornecer assisténcia & pessoas portadoras de
deficiéncia intelectual e sensorial. Entre as pessoas que vivem aqui, existem aquelas que séo
portadoras da surdocegueira congénita. Ha seis anos, na De Brink, existem duas instalacdes
especializadas em fornecer assisténcia a adultos portadores dessa deficiéncia. A surdocegueira
congénita é uma deficiéncia complexa que oferece sérios riscos ao desenvolvimento de um
individuo. Um fator que dificulta ainda mais a tarefa de lidar com ela, o qual afeta a maioria
dos adultos portadores da surdocegueira congénita na De Brink, é o fato dessas pessoas nao
terem recebido, no passado, uma educagédo especial. Um estudo de intervencdo foi produzido
com essas pessoas que residem nas instalacfes da De Brink, com o objetivo de descobrir se é
possivel aperfeicoar a interagdo e a comunicagdo com pessoas portadoras da surdocegueira
congénita na vida adulta. O estudo é o resultado da cooperacdo de duas universidades: a
Universidade de Groningen e a Universidade de Nijmegen (Universidade Radboud). Cinco
adultos portadores da surdocegueira congénita e dez dos seus parceiros de comunicagédo
participaram desse estudo de intervengdo. O mesmo foi produzido seguindo um delineamento
de linha de base multipla. Durante o estudo, os parceiros de comunicagéo foram gravados em
video, uma vez por semana, durante um periodo de 19 a 27 semanas, enquanto interagiam
com o mesmo parceiro portador da surdocegueira congénita, no mesmo tipo de situagéo
durante todo o periodo. Ap6s a etapa de linha de base, foi iniciado um programa de
treinamento, o qual era composto de cinco sessGes de treinamento individuais destinadas a
cada um dos parceiros de comunicagdo. Nas trés primeiras sessdes o foco estava voltado para
0 desenvolvimento da interagdo. O método CONTATO (CONTACT), desenvolvido por
Marleen Janssen, o qual provou ser eficiente no aperfeicoamento da interagdo com criancas
portadoras da surdocegueira congénita e com adultos portadores das deficiéncias intelectual e
visual, foi utilizado. Os profissionais da salde receberam treinamento em oito categorias
chave proprias da interacdo, por exemplo, para aperfeicoar a confirmacdo e o envolvimento
afetivo. A producdo de andlises via utilizacdo de videos provou ser uma ferramenta
importante na realizacdo do treinamento. Os temas que foram abordados na quarta e na quinta
sessdo foram: Tragos Emocionais do Corpo (Bodily Emotional Traces - BET's) e a abordagem
narrativa. Os profissionais da salde foram treinados para realizar o reconhecimento e a
evocagdo de expressdes que sejam baseadas em algum Trago Emocional do Corpo (Bodily
Emotional Trace). Essas expressoes séo de origem mental e sdo carregadas de emocéo, a qual
remete a alguma experiéncia corporal anterior. Elas s&o de grande importancia, pois nos
mostram o que é importante para a pessoa portadora da surdocegueira congénita. Durante esta
apresentacdo, construirei um panorama geral do estudo de intervencdo, do contetdo do
programa de treinamento e dos resultados preliminares. Videos serdo utilizados durante a
apresentacdo para ilustrar alguns dos conceitos.



2738 Curvas diarias de cortisol salivar em adultos portadores da surdocegueira
congénita

Pesquisa Cientifica Baseada em Evidencias
Apresentagdo Oral

Kitty Bloeming

O cortisol € um horménio glicocorticoide que é produzido nas glandulas adrenais. Ele
desempenha um papel muito importante durante periodos normais de atividade, bem como
durante periodos de stress intenso. Normalmente, os niveis de cortisol variam seguindo um
ciclo circadiano, no qual os niveis mais altos ocorrem nas primeiras horas da manha e os mais
baixos por volta da meia noite. Um aumento temporario nos niveis de cortisol, ex: em
resposta a uma situacdo desafiadora, permite adaptar o funcionamento do corpo a situacéo
vigente. Entretanto, quando ocorre o aumento cronico dos niveis de cortisol, devido a altos
niveis de stress, efeitos negativos podem ocorrer na saude mental e fisica de um individuo.
Desvios nos padrfes circadianos dos niveis de cortisol foram constatados em grupos
diferentes, por exemplo, em criangas emocionalmente abaladas e naquelas adotadas. Existem
muitas razdes para se acreditar que pessoas portadoras da surdocegueira congénita enfrentam
niveis elevados de stress e, assim, apresentam uma curva de cortisol que é diferente daquela
pertencente a pessoas ndo deficientes. Entre os fatores que podem levar ao aumento dos niveis
de stress estdo os problemas ocasionados pela presenca das deficiéncias visual e auditiva, as
quais podem tornar a vida diaria imprevisivel e dificil de controlar. Em um estudo realizado
pela organizagdo Royal Visio, mais precisamente pela instituicdo De Brink, o ciclo circadiano
de cortisol de sete adultos, portadores da surdocegueira congénita associada a uma deficiéncia
intelectual, foi delimitado e comparado aos ciclos de um grupo de individuos saudaveis. Os
niveis de cortisol foram medidos através da coleta de amostras de saliva dos participantes.
Nesta apresentacdo, serdo discutidos o desenvolvimento e as conseqiiéncias da ocorréncia dos
desvios no ciclo circadiano dos niveis de cortisol. Os resultados do estudo realizado pela De
Brink serdo apresentados. Apos a determinacdo do ciclo circadiano dos niveis de cortisol, o
mesmo foi analisado novamente em quatro momentos especificos. No decorrer desses
momentos, os participantes testemunharam grandes mudangas em suas vidas. Os efeitos que
essas mudangas ocasionaram no ciclo circadiano dos niveis de cortisol serdo discutidos.



2739 Projeto Visdo-Audicdo: Explorando a dupla deficiéncia sensorial entre
australianos adultos

Investigagdo baseada em pesquisa cientifica
Jane Ellis, Julie Schneider

Histéria: A deficiéncia visual e auditiva combinada € cada vez mais frequente dado o
envelhecimento da populacdo. O projeto Visdo-Audi¢do foi desenvolvido colocando em
pratica as descobertas obtidas a partir de investigagdes australianas levadas a cabo pelo
Estudo “Blue Mountains Eye” sobre uma populagéo representativa de australianos maiores de
49 anos. O projeto Visdo-Audigdo tem como objetivo por em prova um modelo com o fim de
informar na tomada de decisdes de politicas sanitarias. Os objetivos do estudo sdo: identificar
a quantidade de dupla deficiéncia entre os usuarios que utilizam os servigcos de reabilitagdo
visual: avaliar o alcance das necessidades ndo cobertas a usuarios de baixa visdo que tenham
haver com os servicos audioldgicos tanto de forma objetiva como subjetiva, determinar se o
modelo de exploracdo auditiva melhora o acesso a servicos audioldgicos e a proteses
auditivas, e determinar se este modelo aporta aos usuarios beneficios relacionados com sua
qualidade de vida e tendo em conta os resultados levantados nos questionarios de deficiéncia
auditiva. Métodos: Convida-se os usuarios dos servicos de baixa visdo da Austrélia a realizar
uma entrevista de investigagdo e um teste de exploragdo auditiva com um investigador
audiol6gico. Estimulam-se os usuérios que tenham respondido ao teste a que assistam a
servicos de audiologia para uma completa avaliagdo. Faz-se um acompanhamento durante uns
9 meses depois da exploragdo, como uma revisdo. Resultados: J4 que o estudo estd somente
nas primeiras fases de sua implantacdo, esta apresentando as tendéncias que comegam a
apontar como resultado da recompilacdo de dados dos primeiros 12 meses. Incluiu-se
informacdo sobre o perfil dos usuérios participantes no estudo, seu nivel de perda auditiva e
as necessidades ndo cobertas que se tem identificado nos servicos audioldgicos. Concluséo:
Os projetos de colaboragéo desenvolvidos de forma conjunta por investigadores e prestadores
de servicos podem apontar ideais uteis baseadas em feitos que proporcionem informagéo as
politicas referidas a dotagao de servicos.



2742 Mentes Tecnologicas: A aproximagdo das criangas com surdocegueira das
tecnologias

Enforques inovadores sobre Educacéo/Reabilitacdo para criangas e jovens.
Melanie Robartson, Fiona Kemp

E de suma importancia que as criangas com surdocegueira tenham a sua disposicio
oportunidades de aprendizagem que lhes permitam desenvolver todo seu potencial.
Entretanto, podem passar ao longe das tecnologias que oferecem oportunidades de brincar e
de interacdo ativa. Frequentemente, as familias das pessoas e as proprias pessoas, que
trabalham com estas criangas podem ver-se ultrapassadas pela complexidade da condigdo ou
condicOes que provocam a surdocegueira e pela informagéo que Ihes tenha dado. Desta forma
podem se sentir perdidos quando chega 0 momento do que podemos chamar “hora de brincar”
das criangas. Havendo métodos de brincar que ndo empregam a tecnologia, esta também pode
enriquecer a vida destas criangas. As tecnologias podem oferecer as criangas com
surdocegueira oportunidades que lhes permitam adquirir experiéncia, participar e ter
iniciativas em um mundo além deles mesmos. Tanto as opgdes de tecnologia basica como as
de tecnologia de ponta estdo disponiveis para assistir a estas criancas no desenvolvimento de:
habilidades bésicas de aprendizaje, tales como atencién compartida, permanencia del objeto y
causa/efecto; habilidades béasicas de aprendizagem, tais como atengdo compartilhada,
permanéncia do objeto e causa/efeito; habilidade motoras; atencdo aos sentidos com
deficiéncia e processos de informacgdo dos mesmos; integracdo da informagéo de todos os
sentidos, e sistemas de comunicacgdo individualizados e estabelecimento de uma base para o
desenvolvimento da linguagem. Esta apresentagdo utiliza uma versédo ampliada de um modelo
que foi tomado a partir de textos sobre deficiéncia visual com o fim de analisar as habilidades
da crianca e, a partir dai, oferecer um guia para a escolha das tecnologias. Estuda-se que
caracteristicas tecnoldgicas podem interessar e atrair & populacdo com surdocegueira mais
jovem, construindo um entorno que os apoiem no uso destas tecnologias e disponibilizando
exemplos préticos dos “favoritos” populares.



2747 Determinacdo das opinides e expectativas das maes que tém criangas com
deficiéncia multipla relacionados com a educagéo de seus filhos

Apoio a Familia e organizagdes afins
Pinar SAFAK, Omar Gurel,Maulla Ozlem Simsek

As criancas que estdo afetadas pela deficiéncia na Turquia deveriam, primeiro, estar
diagnosticadas a fim de beneficiar-se de uma organizacdo de educacdo especial. Entretanto,
nenhuma das avaliagcBes serve para avaliar a deficiéncia mdltipla e as criangas com
surdocegueira e coloca-los no contexto educativo. Os testes estandarizados condicionais ndo
foram estandarizados para avaliar estas criangas. Por outro lado, os médulos ndo podem
avaliar as criangas deficientes multiplas ja que se prepararam para somente um dos tipos de
deficiéncia. Quando a deficiéncia da crianga se agrava e existe um problema em sua
habilidade linguistica, ainda que a crianca tenha somente um tipo de deficiéncia se abordam
as dificuldades por meio de uma avaliacdo educacional baseada em mddulos. Se uma crianga
esta afetada por um so tipo de deficiéncia e esta ndo é acusada nos resultados alcancados por
estas avaliacOes, se coloca a crianca em uma escola publica correspondente a sua deficiéncia e
que lhe proporcione um servigo especifico (por exemplo a Escola de Deficientes Visuais, etc).
As criancas que sdo deficientes multiplas e os surdocegos ndo podem estar nas escolas
publicas na Turquia e, portanto sdo enviados & educacdo privada e a centros de reabilitacéo
nestes centros, ndo lhes ddo nenhuma educacdo, exceto sessdes individuais de 2 horas por
semana. As criancas com surdocegueira e com deficiéncia maltipla deveriam poder desfrutar
de uma educagdo em tempo integral se termos em conta suas necessidades. Também, os
professores que trabalham nestes centros podem ter limitacfes ao trabalhar com estas criangas
ja que sua formacdo como especialistas se da somente em um tipo de deficiéncia, tal e como
acontece com os professores das escolas publicas de educagdo especial. Devido a estas razdes
se considera que na Turquia ndo se possibilita uma educagdo suficiente para as criangas
deficientes multiplas e surdocegas e que as opinifes e expectativas dos pais destas criancas,
que sdo parte interessada e afetados com este problema, deveriam estar determinadas a fim de
promover este pensamento. Quando investigamos na literatura nacional, ndo se tem
encontrado nenhum estudo relacionado as opiniBes e recomendacfes das mdes sobre a
educacgdo especial das criangas surdocegas e deficientes multiplas. Com este propdsito,
tentamos determinar neste estudo as opinides e expectativas dos pais em relagdo a educacédo
especial das criancas surdocegas e com deficiéncia multipla que continuam em centros
especiais de reabilitacdo. Sera aplicado o método de investigagdo qualitativa. Na investigacéo,
0 grupo a debate, que é usado nas investigaces qualitativas, se levara a cabo com 16 maes
que tem filhos com surdocegueira ou com deficiéncia multipla que recebem educagéo especial
em Centros de Educacdo Especial e Reabilitacdo em Ankara e utilizamos entrevistas semi-
estruturadas quando o grupo objeto de debate ndo se havia completado ou quando o0s
participantes tenham colocagdes pessoais durante o processo de coleta de dados.



2749 Uma estratégia de investigacéo coordenada para explorar o impacto da
surdocegueira ao longo da vida

Investigacao cientifica e baseada em evidencias
Dra. Anna McGee

Como resultado da mudanca antecipada do periodo demografico de vida humana, Sense
Reino Unido tem colocado em marcha uma estratégia de investigagdo que mostra 0s
resultados da surdocegueira ao longo de todo o periodo de desenvolvimento. Ha trés projetos
que atualmente Sense esta desenvolvendo: O Projeto Imunizagdo da Rubéola desenvolve
estratégias para 0s grupos étnicos minoritarios que sao particularmente vulneraveis a infecgédo
da Rubéola no compromisso da vacina MMR para ganhar a imunidade do grupo a fim de
proteger as criancas para que ndo adquiram esta infeccdo de suas maes gravidas. O Projeto
CRS foi criado para examinar a longo prazo o perfil de salde daqueles que estiveram afetados
pela rubéola antes de nascer, de forma que os médicos podem estar alerta ao amplo leque de
problemas de saude experimentados por estas pessoas. O projeto BUPA contempla o
desenvolvimento de uma ferramenta de monitoramento para o uso por parte dos cuidadores
nas residéncias de adultos, para poder detectar os primeiros sinais de perda sensorial dupla.
Apresentamos os dados preliminares destes trés projetos. Estdo sendo desenvolvidos cinco
novos projetos com o fim de chamar a atengdo da comunidade internacional de investigagéo
sobre a necessidade de prestar maior atengdo ao impacto da dupla perda sensorial. Esta
palestra se aprofundard nestes projetos com referéncia a outros que tem desenvolvido a Sense,
cria um renovado entendimento das necessidades especificas das pessoas com dupla perda
sensorial. Os projetos comegam na infancia e finalizam em uma idade avangada. Estdo
pensados para elaborar um mapa completo das experiéncias vitais desses grupos de pessoas,
porque 0s projetos ajudardo as pessoas surdocegas, suas familias e outras partes envolvidas
sobre como conseguir desenvolver seu méaximo potencial. O primeiro projeto € uma
investigacdo para proporcionar oportunidades para os pais/criangas de atengdo conjunta
baseada em uma modalidade tatil mais que em uma visual ou auditiva. O segundo projeto da
agenda é o desenvolvimento de uma ferramenta de avaliacdo funcional que descreva o
entorno educativo 6timo e de forma individual das criangas surdocegas, tanto em seu periodo
pré-escolar como o escolar em si. O terceiro consiste na investigacdo do impacto que tem a
prépria identidade no processo de diagnostico da sindrome Usher, assim como, até que ponto
os individuos que recebem seu diagndstico vém alterada sua percepgdo de si mesmo e/ou de
seu plano de vida futuro. O quarto projeto avaliara os fatores que levam as pessoas mais
velhas com dupla perda sensorial adquirida a continuar em sua comunidade em vez de
ingressar em um centro residencial. O projeto final € uma investigacdo sobre as diferentes
formas em que a comunicagdo Héptica pode ser usada, com o fim de manter o0 compromisso
das pessoas surdocegas para atividades sociais enriquecedoras, que definam seus interesses
pessoais. Certo que os investigadores que trabalham nestes projetos e outros envolvidos em
um trabalho similar, necessitam compartilhar suas conquistas com o maior nimero possivel
de pessoas que formam a audiéncia, Sense tem decidido estabelecer a Publicacdo da Dupla
Perda Sensorial, que incluird propostas tanto no Reino Unido como no grupo de investigacao
internacional para facilitar este objetivo.



2755 Desenvolvimento de boas préaticas usando um marco de sete principios e Analise
de Video com pessoas com deficiéncias sensoriais e habilidades limitadas de
comunicacao

Desenvolvimento de pessoal / treinamento, Modelos efetivos e criativos
Apresentacéo oral
Anne Telling

Para melhorar a qualidade dos servi¢os, € importante apoiar aos trabalhadores para
desenvolverem habilidades e conhecimento das necessidades do melhor apoio aos surdocegos.
Os apresentadores deste workshop tém desenvolvido um marco de principios usados por
muitos anos em seus servi¢os. O marco de principios é combinado com o0 uso de video como
ferramenta ndo académica, auto-reflexiva de desenvolvimento de trabalhadores para dar uma
retroalimentagdo visual com um marco de discusséo do desenvolvimento das habilidades dos
trabalhadores. Os trabalhadores apresentaram seu trabalho a colegas através de Sense’s
National Practitioners Working - Grupo de comunicagéo, resultando nesta pergunta para
desenvolver o treinamento no uso do marco de principios e video de desenvolvimento de
prética de trabalhadores. Neste workshop inspirado em 11 profissionais, 22 trabalhadores e 11
pessoas com deficiéncias sensoriais e habilidades comunicativas limitadas que fizeram parte
deste projeto. A descricdo desta investigagdo o principal objetivo foi comparar o
desenvolvimento de habilidades de trabalhadores usando o marco de sete principios
desenvolvidos pelo apoio de trabalhadores para trabalho e interagdo com pessoas surdocegas,
em que: um grupo usou o video para refletir a pratica, (um método chamado Supervisdo
Préatica) e o grupo controle ndo usou o video e confiou em sua percepgdo para a coleta para
analise. Os 7 principios que formam o marco s&o: 1. Quais so 0s objetivos da Atividade? 2.
Como digo a pessoa surdocega que a atividade comecou e a antecipa¢do? 3. Como a pessoa e
eu interagimos durante a atividade? 4. Como uso os sinais, fala, objeto de referencia,
desenhos, etc. 5. Como uso as pistas tateis, toques fisicos e verbais? 6. Dei a pessoa surdocega
tempo para completar a tarefa? 7. Qual é meu papel na tarefa? Desenvolvi atividades para as
pessoas surdocegas que elas podem fazer? Porque estes 7 principios? O desenvolvimento
destes principios envolve muitos anos de experiéncia trabalhando com pessoas surdocegas
congénitas e adquiridas. Ainda ndo ha evidencia destes principios na literatura e
surdocegueira, o0 apoio da literatura estd enfocado nestes principios, apontar o
desenvolvimento das boas praticas quando ha interacdo com pessoas surdocegas congénitas e
adquiridas. Metodologia em servigos de Sense 11 profissionais, 22 trabalhadores estiveram
envolvidos no projeto por 8 meses. 4 Supervisores de Pratica, observacoes de interagdo entre
trabalhadores / parceiros de comunicagdo e pessoas surdocegas, se observaram ou gravaram
em video, e se analisou a pratica por trabalhadores e trabalhadores com prética usando o
marco dos 7 principios com ou sem analise de video. As investiga¢fes concluem que o estudo
piloto com o0 uso de video € uma ferramenta extremamente efetiva para permitir a auto
reflexdo do processo permitindo aos trabalhadores verem sua prética e usando o marco de
trabalho para alcangar as areas de desenvolvimento. Observaram-se mudancas imediatas na
prética, produzindo mais sucesso nas interacOes, resultando uma retroalimentacao positiva dos
trabalhadores. A apresentacdo inclui a evidéncia do video dos supervisores mostrando a
demonstragdo da ferramenta para o desenvolvimento dos trabalhadores!



2756 Jovens Adultos surdocegos e advocacy politica: uma acdo participativa, estudo de
investigacao
Pesquisa cientifica e baseada em evidencia

Apresentacdo oral
Dr. Susan M. Bruce

Auto-advocacy, um componente de autodeterminagdo, & um grupo de condutas que podem ser
aplicadas para proteger e promover os direitos civis para uma pessoa ou grupo. Test, Fowler,
Wood, Brewer, & Eddy (2005) identificaram 4 componentes de: conhecimento deles mesmaos,
conhecimento de direitos, habilidades de comunicacdo, e habilidades de lideranga. Muitos
estudantes se graduam do bacharelado sem habilidades adequadas de auto-advocacy (Eckes &
Ochoa, 2005). Carr (1994) afirma o seguinte como importancia da auto-advocacy de jovens
surdocegos: reconhecer o potencial para tomar suas prdprias decisfes, aprender o processo de
tomada de decises, acessar a informacdo de apoio para a tomada de decisdes, acesso a
informacdo que apoie a tomada de decisdes e oportunidades de praticar a tomada de decisdes.
Kirshnner (2008) sugere que os jovens devem incrementar 0S cOmpromissos civicos ao
aprender um marco de propostas politicas e de interacdo com os que fazem as politicas,
através dos esforgcos da advocacy com pessoas veteranas em fazer advocacy. Estes principios
guiam o desenvolvimento do estudo de investigacdo das acGes de participacdo e os esforcos
associados a advocacy. Em junho 2009, seis jovens surdocegos viajaram a Washington D.C.
por uma semana para um curso de lideranga em incidéncia oferecido na Universidade de
Gallaudet. Lideres do Centro Nacional Helen Keller, Associacdo Americana de Pessoas
Surdocegas e a Universidade Tech de Texas ensinaram aos jovens os temas legislativos, o
impacto da qualidade de vida experimentada por criangas e adultos surdocegos. Cada jovem
selecionou um ou dois topicos legislativos como o foco da advocacy em visita ao Congresso.
Os participantes melhoraram sua comunicacdo autodeterminagdo e habilidades de advocacy
em classe (onde foram brevemente) e nas reunides com os legisladores. Adicionalmente, eles
assumiram responsabilidades de serem co-investigadores em uma agéo participativa do estudo
de investigagdo que examina o desenvolvimento de mudangas de agentes. Os participantes no
esforco de advocacy de 2009 se convertem em tutores de um novo grupo de jovens
surdocegos para o curso de advocacy de 2010. Esta apresentagdo orientard aos participantes
da sessdo a oferecer os pontos chave da investigacdo de nossos consumidores. As fontes
primarias dos dados sdo as observagdes (video), entrevistas e relatérios. O encontrado se
valida com uma tradugéo total das entrevistas, 0s membros analisaram com os participantes /
co-investigadores que sdo surdocegos uma citacdo das entrevistas e uma triangulacéo das
fontes. Nas entrevistas de treinamento, 0s participantes / co-investigadores que sé&o
surdocegos indicam que o que tem sido importante no efetivo treinamento na advocacy, a
seguir: acesso a informacdo de temas de politicas, conhecimento de tutores que entendam
sobre surdocegueira e oportunidades de praticar as habilidades de advocacy entre interacdo
com oficiais eleitos. Através de suas investigacGes e relatorios, os participantes compartilham
historias pessoais e impacto das fortalezas nos processos de advocacy. Sublinhando a
continuidade dos esforgos que se devem compartilhar.



2757 TRABALHANDO A PARTIR DASNECESSIDADES, EXPERIENCIAS DE UMA
ONG

Familias apoios e parcerias
Apresentacgdo Oral

Vazquez Maria Antonia, Carolina Valéria Magnoli, Roxana Ochoa, Carolina Alejandra
Fumarco , Adela Irusta de Abramo , Martha Milatich.

Desde o0 ano de 2001, nossa organizacdo tem trabalhado na comunidade de Rio Cuarto,
Argentina com a dupla motivacéo, que por um lado pudesse responder as necessidades reais
das pessoas com surdocegueira e deficiéncia mdltipla e por outro que estivera sempre
representada pelo trabalho efetivo em equipe organizado genuinamente por familiares e
profissionais. Neste cenario, o objetivo desta apresentacdo é compartilnar o caminho
percorrido e poder analisa-lo no contexto real nacional e internacional que tem marcado os
ritmos e tem habilitado e limitado as agOes e as metas que como organizagdo ndo
governamental temos planejado. No lugar da pessoa com deficiéncia e suas possibilidades de
participacdo, como o cumprimento de seus direitos tem sofrido um processo nestes ultimos
dez anos, e em paises da América Latina, em comunidades relativamente pequenas como o é
Rio Cuarto, o impacto de politicas mundiais tem dado lugar a gestar-se organizagdes como as
nossas. Fazendo um rapido levantamento em nossa cidade podemos encontrar diferentes
grupos de necessidades, como consequéncia dos avangos cientificos e o processo favoravel
em instancias de salde, que permitem responder imediatamente as necessidades proprias da
patologia e hoje permite pensar em um grupo etario novo, como o de adultos com deficiéncia,
sobrevivendo a idade de seus pais com necessidades de lares ou residéncias de dia. Assim
como as reinvindicagdes das familias para terem um espago proprio para juntos
compartilharem as mesmas necessidades, nucleados por patologia semelhante, o que tem dado
lugar & existéncia de organizagfes ndo governamentais em nossa localidade, lideradas por
pais. No momento, a experiéncia nos tem marcado que a familia manifesta a realidade da
necessidade, porque a vive, a detecta, a analisa no tempo, e o profissional pode e deve pensar
na estratégia, e pode e deve responder as necessidades na gestdo de uma organizagdo, € por
ele que o formato desta organizagdo responde as partes envolvidas, com um trabalho em
equipe, para nada simples porém com mais estratégias para responder as mudancas atuais. As
necessidades se véo sendo reformuladas e consequentemente as agfes vdo-se modificando,
porém temos que analisar cada historia tendo em conta os contextos e as politicas em que se
desenvolvem, a partir desse lugar fazemos o relato de nossa experiéncia com estratégias reais
de participacdo, de informacdo e de servico, analisando o impacto ao nivel comunitario das
acOes, 0 papel ativo da familia em acgdBes concretas de gestdo, como assim também do
profissional construindo equipes de trabalhos solidos e com metas trabalhadas. Finalmente, e
a um nivel de macrossistema, tentamos posicionarmos fazendo um balanco e avaliando os
recursos disponiveis para poder seguir respondendo as mudancas e reformulacGes da realidade
da pessoa com deficiéncia e continuar projetando-nos através das acfes de nossa organizagao.



2759 Mantendo o contato

Modelos de programas, sugestdes para melhoria das condicGes de prestacdo de servigos
Apresentacgdo Oral

Ingrid Korenstra

Em Novembro de 2010 um novo grupo residencial de 4 homens adultos com surdocegueira
congénita iniciou em Bartiméus, uma organizacdo para pessoas com deficiéncia visual na
Holanda. Neste grupo, que € o sexto grupo residencial para surdocegos, 3 adultos ndo tinham
experiéncia anterior com aproximagcao a surdocegos. Esta criado uma Unica possibilidade para
estudar os efeitos de sua aproximagdo na interacdo e comunicacdo de adultos com
surdocegueira congénita. Nesta apresentacdo mostraremos o0s resultados do estudo destes
efeitos que foi conduzido pelo Mestre Comunicacdo e surdocegos congénitos da Universidade
de Groningen. O enfoque do estudo foi refletir um dos pre-requisitos da interagdo
harmoniosa: a modalidade tatil. O resultado desta apresentacdo séo os resultados dos efeitos
na intervencdo que busca o uso da modalidade tatil na interacdo entre 3 adultos com
surdocegueira congénita e seus parceiros comunicativos. A intervengdo consiste no
treinamento dos trabalhadores, usando os conceitos de dialogicalidade, interagdo diadica e
modalidade tatil. Os efeitos nas habilidades tateis dos cuidadores foram medidos usando
observacBes e analise de video e com a participacdo dos cuidadores. Os efeitos nas
habilidades tateis da pessoa com surdocegueira congénita foi medida usando expressdes tateis
por meio de mapeamento. Nossas medidas serdo explicadas na apresentacdo envolvendo os
participantes om analise de videos. Finalmente discutiremos se tem algumas linhas divisérias
entre o desenvolvimento de habilidades tateis em adultos com surdocegueira congénita depois
de certa idade e vendo os companheiros ouvintes e videntes que os apoiam.



2760 Laboratério de Genética de Usher na Venezuela: Elaboracdo de uma estratégia
alternativa para a identificagdo molecular indireta de heterozigotos para UhserlB em
familias portadoras, mediante a analise de haplotipos.

Tany Fonseca Pérez

Na populacdo autdbnoma do Estado Nueva Esparta-Venezuela, reportou a mais alta
prevaléncia de UsherlB na América Latina (76 em 100.000 habitantes). SOCIEVEN
(Surdocegos da Venezuela), através do Movimento da Sindrome de Usher, localizou desde o
ano de 1999, mais de 121 casos (tipo | e Il): e os apoia mediante seus programas de
Reabilitacio Baseado na Comunidade, assessoria, capacitacdo, avaliagdo e encontros.
Atualmente desenvolve em parceria com a Universidade do Oriente (UDO), o projeto
“Laboratdrio de Genética de Usher”; que envolve o uso de equipamento de um laboratério
genético para estudar as familias portadoras de Usher. Aspira-se beneficiar a cerca de 770
pessoas entre afetados pela Usher (70) e suas familias estendidas. Este laboratério serd um
centro de referéncia a nivel nacional e regional. No mesmo se usara a andlise de haplotipos
aqui apresentados, entre as estratégias do estudo. A sindrome de UsherlB, causa da
surdocegueira, caracteriza-se com padrdo autossdomico recessivo. Em consequéncia a apari¢do
de um afetado em uma familia, a define como portadora da mutacéo. Isto é, a mutacdo estard
presente em alguns integrantes da dita familia, quem serdo os portadores assintomaticos.
Quando identificados, estes portadores podem receber assessoria genética a respeito de seu
risco de procriar descendéncia afetada pela sindrome. Tradicionalmente o mecanismo de
deteccéo dos portadores dentro de uma familia requer a identificagdo da mutacdo especifica
dentro do gene, para logo comprovar ou descartar a presenca de dita mutacdo em cada
integrante da familia. A identificacdo de uma mutacéo especifica pode ser uma tarefa ardua
que consome tempo valioso e importantes recursos econdmicos, sobretudo se for uma
mutacdo infrequente, pois primeiro se descartam as mais comuns. No presente trabalho
determina-se a andlise de haplotipos, prévia analise de ligamento, como alternativa para a
identificacdo molecular indireta de portadores em familias com ao mesmo um membro
afetado por UsherlB. Elaborou-se para tal fim, um haplotipo conformado por cinco
marcadores de DNA tipo SNPs intragénicos. O haplotipo € um conjunto de marcadores
genéticos proximos, localizados preferencialmente dentro do gene de interesse, que tendem,
com alta probabilidade, a herdar-se em bloco. A combinacdo de marcadores define os
diferentes haplotipos. A anélise de haplotipos deve aplicar-se a cada familia portadora em
separado, ja que a mutacdo do gene de UsherlB pode estar associada com diferentes
haplotipos nas diferentes familias. Se em wuma determinada populagdo existem
simultaneamente varias familias portadoras, existe a possibilidade de que a mutagdo tenha
uma origem comum e que se encontre, em todas as familias, associada a um mesmo
haplotipo, evidenciando um desequilibrio de ligamento. Além de que, a analise de haplotipos
permite a abordagem de familias portadoras procedentes de diversas regides geogréficas, nas
quais muito provavelmente a mutacdo especifica ndo é a mesma. Entretanto, dado que esta
estratégia alternativa ndo depende da identificacdo da mutacéo, e sim de sua associagcdo com
os haplotipos, 0 mesmo haplotipo elaborado neste trabalho, pode usar-se em populagdes de
diferentes origens.



2761 Avaliando os potenciais da comunicagéo de pessoas surdocegas congénitas
Pesquisa cientifica baseada em evidencias

Apresentacéo oral

Erika Boers

O conteudo é uma investigacdo de PhD em “surdocegueira congénita e avaliagdo. Descrigdo
do objetivo € uma investigagdo de PhD em surdocegueira congénita e avaliagdo €
desenvolvida nos procedimentos avaliativos que podem avaliar 0s potenciais comunicativos
da pessoa com surdocegueira adquirida. Esta sessdo prové informacdo sobre o contetdo da
investigacao, e se enfoca particularmente em: (a) o desenvolvimento dos instrumentos validos
e fidedignos que se pode usar para avaliar a qualidade da interagdo e comunicacdo entre as
pessoas que sdo surdocegas congénitas e seu parceiro de comunicagdo e (b) o
desenvolvimento do procedimento da dindmica de avaliacdo para avaliar os potenciais
comunicativos da pessoa com surdocegueira congénita. Propésito da pessoa com
surdocegueira congénita frequentemente tem retardo severo comunicativo. Considerando o
fator que a comunicagdo é a entrada ao desenvolvimento social-emocional e cognitivo, isto
tem tremendas implicagcbes em todos os aspectos do desenvolvimento da pessoa com
surdocegueira congénita. Entretanto, um tema que preocupa é como se avaliam bem as
possibilidades comunicativas e as necessidades da pessoa com surdocegueira congénita para
facilitar o desenvolvimento comunicativo, aprendizagem e qualidade de vida. Estamos
desenvolvendo um procedimento de avaliacdo dos potenciais comunicativos da pessoa com
surdocegueira congénita. O propdsito desta sessdo € apresentar os diferentes componentes do
estudo. Atencdo especifica se dara a um novo instrumento de desenvolvimento que avalia a
qualidade de interagdo e comunicacdo entre a pessoa com surdocegueira congénita e seu
parceiro, o desenvolvimento do procedimento da dindmica de avaliagdo para avaliar os
potenciais comunicativos da pessoa com surdocegueira congénita. Usaram videos para ilustrar
certos aspectos da avaliagdo. Perguntas: Como as habilidades interativas e comunicativas com
a pessoa com surdocegueira congeénita e as de seu parceiro foram melhor avaliadas? Como se
avalia o jogo dindmico um papel de avaliagdo de potenciais comunicativos de pessoa com
surdocegueira congénita?



2762 “Tuning in” Convertendo a analise de video em um programa de intervengao
precoce para criangas com surdocegueira

Educacdo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo oral
Steve Rose

A apresentacdo dara a informac&o tedrica que esta por traz do desenvolvimento de “Tuning
in” do programa de intervencdo precoce. O impacto do programa demonstrard com a medida
dos resultados de exemplos de video. O objetivo de “Tuning in” é um programa piloto de
intervencgdo precoce usando os principios da Terapia de Pais-criancgas, video analise e modelo
de comunicagdo e co-criagdo de desenvolvimento de comunicacdo (Nafstad and Redbroe
1999). O impacto da surdocegueira no desenvolvimento da comunicagdo e 0 impacto que o
disturbio no desenvolvimento da comunicagdo traz para a interagdo com o parceiro estdo bem
documentados. Apresentaremos como utilizamos a anélise de video da interacdo entre pais-
criangas para reduzir a quebra de comunicacdo e promover a interacdo harmoniosa no
relacionamento entre pais e filhos. Este projeto inovador foi desenvolvido para produzir um
modelo de intervengdo buscando especificamente as necessidades das criangas surdocegas.
Dois grupos foram analisados envolvendo 6 familias de criancas surdocegas. O programa
“Tuning in” inclui 8 uma linha base de avaliagdo e de medidas; § uma oficina para pais e
cuidadores; § visitas aos lares, incluindo resultados esperados; § e ao fim do programa
crescente e avaliagdo. As sessdes de oficinas buscam aumentar o conhecimento dos pais sobre
0 impacto da perda dos sentidos de distancia e identificar estratégias de apoio e
desenvolvimento de comunicagdo. Visitas aos lares usando anélise de video de pais e
profissionais interagindo com as criangas, buscando a reflexdo nos episddios de interagdo,
usando ferramentas como mecanismos para por 0s conhecimentos nas sessdes das oficinas em
pratica. Ao final do programa todos os participantes sdo trazidos a sessdo, celebrando o
desenvolvimento e estabelecendo um apoio a relacdo entre pais e cuidadores. Esta
apresentacdo revisard os resultados encontrados no trabalho inicial do piloto, revisando os
estudos de caso e o impacto no programa e ilustrara os progressos feitos com as criangas
surdocegas e seus pais usando estudo de casos com video. Adicionalmente revisaremos as
recomendagdes para o desenvolvimento futuro do programa piloto, incluindo possiveis
investigacdes.



2763 Uma experiéncia inovadora de transi¢do para a vida adulta na Argentina: vida
independente e residéncia

Modelos de programas e sugestdes para melhorar os servigos oferecidos
Paula Rubiolo, Aurea Maria Soza, Graciela Ferioli

O conceito de Transicdo comegou a ser utilizado em meados dos anos 80 para se referir a
situagdo que apresentavam 0s jovens com necessidades educativas especiais, proximos de
finalizar o processo educativo e que requeriam novos Servicos que responderiam as
necessidades da vida adulta. Aqui nos referimos ao processo individual que vive um jovem
com surdocegueira e/ou deficiéncia multipla e que promove a autonomia pessoal, em seu
entorno familiar, comunitario e social; considerando suas capacidades, necessidades e desejos.
Na América Latina cada pais tem um conceito diferente de Transicdo, por tal motivo Perkins
Internacional junto a Fundacion Once América Latina (FOAL) geraram uma instancia para
que diferentes profissionais e pais com experiéncia se relnam e juntos possam pensar e
produzir um documento sobre o tema. O mesmo é um antecedente e atualmente é utilizado
por servigos, profissionais e governos com o fim de ter um mesmo conceito e permitir-lhes
pensar sobre as necessidades desta populacdo e suas familias nesta etapa da vida. Na
Argentina, existem diversas experiéncias de processos de transicdo em contextos escolares;
entretanto se observa uma clara dificuldade em adequar os espagos (residéncias, lares ou outro
modo de organizagédo) para a vida autdbnoma destas pessoas. Esta falta de experiéncia real em
viver fora do seio familiar dificulta sua autonomia, o desenvolvimento da autoestima e o
empoderamento de suas proprias vidas, na medida de suas possibilidades. Por isso, e
contemplando a importancia de um trabalho em equipes colaborativas em que tanto os jovens,
suas familias, os profissionais e o &mbito comunitério e politico cumprem um papel vital; se
faz necessério iniciar de maneira progressiva um processo em que o sistema social vai
gerando as articulagBes necessarias entre diferentes setores, em empreendimentos para
resolver a autonomia das pessoas com surdocegueira e/ou deficiéncia mdltipla desde sua
maioridade. Neste contexto surge este projeto de Vida Independente que envolve o Estado
através da Subsecretaria da Infancia, Adolescéncia e Familia (Subsecretaria de Nifiez,
Adolescencia y Familia), a Perkins Internacional em sua Oficina Regional da América Latina;
FOAL e uma organizagdo sem fins lucrativos Instituicdo Sullai; unindo suas experiéncias,
recursos humanos e materiais e saberes em relagéo ao trabalho com esta populagéo para a
criacdo deste projeto. O objetivo desta apresentagdo é compartilhar a experiéncia de
residéncia — vida independente de 4 jovens na Argentina, através de uma alianga estratégica
que envolva os diferentes protagonistas e setores. Os mesmos cumprem um papel protagonico
na luta pelos direitos dessa populacdo, tendo uma missdo Unica, respeitando suas
caracteristicas e necessidades e gerando a construcdo conjunta do projeto e sua colocagdo em
pratica. Convencidos que tanto os jovens como as familias tém esse direito, e desejando que
seja uma experiéncia que possa ser replicada no futuro em outros contextos e regides,
desejamos compartilhar esta experiéncia para que possa servir de modelo para satisfazer as
necessidades de outros usuérios, de suas familias e da comunidade a qual fazem parte.



2765 Meu pasado, Meu presente, Meu futuro e o papel de um assessor de educacéo de
MIS

Educacgéo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo oral
Jenny Laura Fletcher Stone, Caroline Potter

Caroline nasceu surda com um impedimento visual importante. Quando completou 14 anos
estava totalmente surdocega com problemas motores adicionais. Ela faz parte de uma familia
que a apoia incrivelmente e que decidiu que suas dificuldades ndo iam tirar sua capacidade
para alcancar suas esperangas e sonhos do futuro. Esta ndo foi uma tarefa simples porque a
atitude para com as pessoas surdocegas podem ser negativas em oportunidades educativas,
sociais e de tempo livre no Reino Unido (RU), sdo limitadas. Como sua irma gémea, aos 16
anos Caroline decidiu que iria de sua casa para a Universidade aos 18 anos, esta é uma rota
muito natural para jovens no Reino Unido, porém nem sempre para uma jovem surdocega. No
workshop Caroline falard de sua vida passada no norte da Inglaterra, de onde esta agora
(universidade no sudoeste da Inglaterra) e do caminho que a levou até la. Ela falard dos
obstaculos que enfrentou e das esperancas do futuro. Discutird a importancia de sua
participacdo em sua vida de transi¢do para passar de ser uma menina para adulta, que espera
que seja consultada e prover uma oportunidade de informar decisdes ao saber as opgOes que
ha para ela. Através deste workshop, ela quer inspirar pessoas surdocegas, pais e profissionais
e oferecer com exemplos um bom trabalho que pode fazer as suas proprias situacdes. Os
voluntarios de Caroline fazem um bom trabalho na vida de criancas surdocegas e sao
conscientes que nem todas as pessoas surdocegas se comunicam usando m&o sobre mé&o.
Através de um DVD ela demonstra que pessoas jovens podem representar-se a si mesmas no
processo de transicdo sem importar o0 modo de comunicacgdo. Jenny acompanha a oficina
dando seu ponto de vista profissional. Explicara como Caroline tem sido e continua sendo
apoiada por Sense para obter uma educacao igual, para ter oportunidades sociais e de tempo
livre e porque sdo importantes para ela, Jenny ressalta a importancia do treinamento de
profissionais de educacgdo e cuidado social na Universidade, ambos conscientes e treinados
para as necessidades Unicas de Caroline, o que inclui treinamento de companheiros que nao
sdo surdocegos. Ela discutira o papel de pessoas como seus mediadores, apoios, familias e
amigos para fazer mais suave a transicdo. Em 2009 Sense produziu um DVD chamado
‘Conseguindo um Resultado’; um desenho de profissionais que apoiam jovens surdocegos em
seus processos de planos de transi¢do. Como parte do Workshop se mostrara o DVD para
mostrar uma perspectiva de pessoas importantes na vida de Caroline. Caroline usa um sistema
de comunicacdo de méo sobre méo e espera que os participantes no workshop se comuniquem
com ela diretamente ou através de seus interpretes para perguntar sobre sua vida e esperangas
de futuro.



2766 Projeto Conectados com a Surdocegueira: Conectando Sentidos
Modelos de Programa sugestdes para melhorar os servigos oferecidos
Apresentagdo Oral

German Guerrero Gutierrez , Diana Carolina Forero Buitrago , Enrique King

O acesso a informagdo e a comunicacdo estd catalogado como direito fundamental. Sob essa
premissa e no marco da Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia adotada
pela ONU, o Ministério de Tecnologias da Informacédo e das Comunicac¢des da Colémbia e a
Associacdo Colombiana de Surdocegos — Surcoe — desenvolveram o projeto “Conectados com
a Surdocegueira — Conectando Sentidos”. A iniciativa, executada desde o ano de 2007, busca
promover 0 acesso a informacdo e as Comunicagbes — TIC. O governo nacional e o
compromisso de entidades publicas e privadas de diferentes regides da Coldmbia tem
possibilitado a implementacdo de 17 salas de tecnologia em 16 cidades do pais, permitindo
que mais de 2900 pessoas se beneficiem atualmente de servigos gratuitos de acesso a Internet,
chat, oficinas, jornadas de capacitacdo em uso de TIC, informética, material escrito e em
audio, mediante tecnologia acessivel como software Jaws, leitor de tela, telelupa, escaner de
texto, impressora Braille, linha Braille e amplificador de voz Loop. O processo inclui
capacitacdo em surdocegueira, deficiéncia maltipla e TIC para o coordenador de cada aula e
um grupo de gestores sociais que apoiam o trabalho de capacitacdo e divulgacéo do projeto no
interior de cada regido. Contamos atualmente com 302 destes multiplicadores a nivel
nacional. Assim mesmo, se leva a cabo uma fase de socializa¢do que pretende dar a conhecer
0 projeto, dar visibilidade a populacdo com surdocegueira e deficiéncia multipla e promover o
uso das aulas. Isto se desenvolveu através de estratégias de comunicacdo permanentes, que
incluem eventos, elaboragéo e publicacdo de pecas comunicativas que pretendem envolver os
meios de comunicacdo, como fator chave para a difusdo do projeto; assim como as diversas
instituicOes, coordenadores de aula, beneficiados e comunidade em geral. O projeto tem
permitido que pessoas com surdocegueira, deficiéncia maltipla, surdas e cegas exercem seu
direito & informacg&o e a comunicagdo e facilitem processos de inclusdo social. Contamos com
usudrios de todas as idades, a partir dos 5 anos, que utilizam as TIC para processos
educativos, laborais, apoio de tarefas, ocupac¢do do tempo livre, capacitagdo e comunicagéo.
Exercer seu direito € um componente fundamental para o desenvolvimento da cidadania, que
permite a construgdo de processos de mobilizagdo social, constru¢do de novos imaginarios
sociais, contribui para a participacdo das pessoas e modifica 0s imaginarios existentes.
Promove o direito & informacéo e a comunicacdo das pessoas com surdocegueira, deficiéncia
maltipla e suas familias € uma realidade que é possivel ao redor das TIC, para o
melhoramento da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia.



2767 Como vivem as pessoas com Sindrome de Usher?
Enfoques Inovadores de Educacéo / Reabilitagdo para criangas e adultos

Bettina Ugelvig Moéller

O Projeto Nordico é um projeto de investigacdo cientifica baseado nas experiéncias de
pessoas com Sindrome de Usher e como enfrentam os muitos desafios que lhes afrontam.
Durante um periodo de mais de cinco anos, 20 pessoas com Sindrome de Usher (tipo 1 e tipo
2) na Dinamarca, Noruega, Suécia e Islandia foram entrevistados uma vez ao ano por um
assessor surdocego. O projeto se completou com a publicagdo de 6 folhetos — cada um
enfocado em um tema com 0s seguintes titulos: Teoria e métodos, Receber um diagnostico,
Conseguir apoio, Ser ativo, Conseguir trabalho e educacéo, Narraces da vida diaria. Quase
sempre, uma investigagdo significativa resulta terminar em um informe que descansa em uma
estante. Ali, o informe repousa confortavelmente, porem carece de impacto real para as
pessoas objeto da investigacdo. Este projeto foi significativo por ter um impacto pratico sobre
as acOes e decisbes no campo — e ndo porque indique instrucdes especificas sobre que poderia
ou deveria fazer-se, se ndo porque emprestam uma voz a uma multiddo de estamentos sobre o
que significa viver com uma deficiéncia progressiva de visdo e audi¢cdo. Um dos participantes
surdocegos disse, em relacéo a seu envolvimento neste projeto: “Um assistente social somente
trabalha com problemas, por exemplo, o transporte. Nunca falamos sobre minha vida diéria,
minhas rotinas e meu trabalho. Antes deste projeto, nunca havia falado sobre esses problemas
com um psicélogo ou um assistente social. Eles somente buscam os problemas e falam sobre
ele uma e outra vez”. Nesta oficina, introduziremos o projeto e seus resultados. Que nos disse
sobre a vida das pessoas com Sindrome de Usher e para que possa usar este conhecimento —
também em paises fora da Escandinavia? Este projeto iniciou-se e foi administrado através do
Centro de Informagéo para a Surdocegueira adquirida.



2770 Prestacdo de Servigos de Mediagao no Século XXI
Sugestdes de Modelos de Programa para a Melhora da Prestagdo de Servigos

Catherine Proll, C Heather Marsden, Catherine Hesson-Bolton

Departamento de Ontario da Associacdo de Surdocegos Canadense (CDBA ON) oferece
Servigos de Mediacdo em Ontario, Canada h& mais de 20 anos. A CDBA proporciona
servigos a pessoas em qualquer etapa da vida. Oferecemos um amplo leque de programas e
servicos flexiveis para cada segmento da populacdo incluindo as pessoas surdocegas, familias,
criangas, adultos, agencias e o publico em geral. A organizacdo tem acesso a maior rede de
mediadores e profissionais do setor do pais. Desde o ano de 2009, CDBA ON tem estado
utilizando uma ferramenta eletrnica interativa feita na medida baseada na Web, sobre a
gestdo de casos para proporcionar servicos eficientes e eficazes para nossas pessoas, para as
familias e os consumidores, aos contatos, a formagédo e aos materiais de recursos humanos, o
segmento de gestdo financeira e a agenda de consumidores e empregados a um so clic de uma
tecla. O programa baseado na Web também proporciona dados estatisticos valiosos no que
concerne aos informes de gestdo, governamentais e de Conselho. Os documentos do
consumidor, que incluem imagens, videos e dados médicos relevantes podem guardar-se e,
consultar-se por parte do equipamento de servicos de Mediacdo. A informacédo relativa a
organizagdo como podem ser suas politicas, formulérios e médulos de formacéo se guardam e
revisam por parte de todo o pessoal que, apoia a estandardizagdo dos servicos e a melhora de
sua posta em marcha de acordo com os requerimentos governamentais. Para assegurar a
protecdo da informagdo tanto do pessoal como do consumidor se tem criado alguns
parametros de seguranca e privacidade. Serving Ontario, € a segunda maior provincia do
Canada, com mais de um milhdo de quildmetros quadrados. Gragas a esta ferramenta estamos
maximizando o impacto efetivo da comunicagdo entre o departamento de gestdo, o pessoal
dos servicos de mediacdo, os consumidores e suas familias. Aqueles que se localizam em
areas distantes, ou a certa distancia do lugar onde se presta o servico, tem a possibilidade de
aportar ou extrair informagdes diretamente desde seus ordenadores ao mesmo tempo que as
atualizagdes automaticas item a visualizagdo em tempo real através da intervencgdo de outros e
do pessoal de gestdo dentro da organizagdo. Esta apresentacdo em Power point mostra 0s
modelos de Prestacdo de Servigos de CDBA Ontario com nosso programa de gestdo de casos
baseados na Web se facilitara aos delegados da conferencia uma visao de primeira mao de um
modelo de servico melhorado que destaca os servicos individualizados, melhora as
transparéncias, e a qualidade geral e normas pelo que “Todas as pessoas surdocegas viveram
uma vida rica e significativa.”



2772 Transicdo de individuos com sindrome de Usher para a vida adulta — uma
perspectiva de empoderamento

Educagéo / Reabilitagdo Inovadoras, atengéo para criangas e adultos
Apresentacéo oral
Amos P. Sales

IntervencOes de reabilitacdo e educacdo destacadas na inclusdo da vida e empoderamento de
individuos com sindrome de Usher serdo discutidos. A vida de individuos com sindrome de
Usher com sua total transicdo. A transi¢cdo para a vida adulta, e a ponte profissional de
expertos de educacdo a servicos de reabilitacdo, € um dos mais significativos tempos na vida
de um individuo com sindrome de Usher. Em anos recentes, avangos cientificos de
investigacGes genéticas tem refinados avangos e prognosticos de 3 tipos de sindrome de
Usher. Cada tipo de sindrome de Usher tem diferentes desafios na educacéo e reabilitacdo que
devem ser tomados como objetivos das necessidades individuais e o lugar de residéncia. Cada
tipo de apresentacdo variam em comunicacdo e habilidades de viagens que sdo também
impactadas por situacdes rurais e urbanas. Avangos cientificos agora permitem um
diagnostico ao nascimento ndo alcanca para dar oportunidades para intervencéo precoce, mais
que quando se inicia a perda visual que se converte em problematica, usualmente na
adolescéncia. Os 3 tipos de sindrome de Usher tem implicacOes especificas para o emprego e
a integracdo na comunidade pode manejar-se ao inicio dos anos académicos da crianga. O
tempo e a incluséo coordenada de habilidades apropriadas e conhecimento profissional pode
assegurar a independéncia, inclusdo e empoderamento das criancas e adultos com sindrome de
Usher em sua vida.



2774 Intervencgdo e seu Impacto Positivo na vida de uma Mulher Surdocega
Educacgéo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo Oral

Shari Chantler , Josie Quinn

Esta sessdo educacional se enfocard na vida de uma mulher surdocega congénita de 53 anos
Lynn Todd. Lynn perdeu 44 anos de sua vida em uma instituigdo em que a comunicacao era
minima e a interacdo limitada. Esta apresentacdo realcard os passos tomados com sucesso
para sua transicdo a comunidade residencial de surdocegos nos Servicos de Ontério. A forma
de comunicacao inicial incluia condutas auto agressivas e vocalizagdes negativas e altas. Lynn
foi restringida fisicamente e quimicamente frequentemente para controlar estas condutas. Em
28 de marco de 2010, atraves das facilidades do governo de Ontario, Lynn passou com
sucesso em primeiro lugar na comunidade de Kitchener, Ontario. Nesta apresentacdo,
exploraremos as habilidades atuais de Lynn e demonstraremos o uso do mddulo do programa
atual de Surdocegos de Ontario o qual tem contribuido muito para seu sucesso. Através de um
uso detalhado de uma pessoa centrada como ferramenta objetivo, instrutores mediadores,
familia e os contatos proximos, tém desenvolvido objetivos especiais para Lynn baseado em
seus sonhos e desejos. Lynn tem construido também uma magnifica relacdo com seus
instrutores mediadores e sua familia, assim como seus companheiros da comunidade. Através
do uso do mdédulo do programa com consisténcias, estratégias, objetivos estabelecidos e
planejados, ilustraremos uma mulher que tem se transformado até hoje. Lynn busca
comunicar-se e ser entendida. Sua primeira comunicacgdo independente foi o sinal de “mais” e
de “Ch&” para seu instrutor mediador em 16 de fevereiro de 2010. Hoje Lynn é afetiva, alegre
e calma, disfruta do que Ihe oferece sua nova casa de Servicos de surdocegueira de Ontario.
Também incluiremos uma foto montagem dos momentos de sucesso de sessdes educativas.
Entregaremos folhetos aos participantes da conferencia. Informamos que temos o apoio dos
pais de Lynn para que compartilhemos sua historia com o0 mundo!



2778 Triangelizacéo sobre identidade

Enfoques innovadores de Educagdo/Reabiliza¢do para criancas e adultos
Charlotte van den Molengraft, sylvia van Doorn, Sonja van de Molengraft

A surdocegueira adquirida, ndo nascer surdocego porem adquiri-la durante a vida, tem um
grande impacto em como experimenta a perda da vida dessa pessoa. Estas mudancas na vida e
em como afrontar as experiéncias de perda tem influéncia nos supostos basicos de si mesmo e
do mundo. Isto pGe em destaque a pergunta das consequéncias que estas perdas supdem para a
identidade de si. A surdocegueira adquirida significa que a pessoa tem que tratar com o
processo de chegar a ser surdocego. Pode haver multiplas formas: a pessoa tem sido vidente e
ouvinte ou hipoacustico e vidente, o deficiente visual e ouvinte, ou qualquer outra das
combinagbes possiveis. O objetivo desta apresentagdo € responder a pergunta das
consequéncias da surdocegueira adquirida para a construcdo da identidade e como pode
melhorar a terapia para aumentar a consciéncia da propria identidade. Esta apresentacdo tem
uma Unica intencdo que se tenha em conta a destreza e experiéncias de uma pessoa com
surdocegueira adquirida, um reabilitador e um investigador. Através deste enfoque chamado
ator multiplo, queremos dedicar o tema a consciéncia da identidade. Todos nés estamos
afiliados ao Centro de Formagéo Kentalis para Pessoas com Surdocegueira Adquirida nos
Paises Baixos. O objetivo deste centro € a (re) aprendizagem das habilidades de vida
independente e proporcionar-lhes apoio social, psicologico e pratico através de formagéao
intensiva. Atualmente, buscamos de forma intensiva a melhora das possibilidades de oferecer
o direito ao apoio e a formacdo. Ndo baseamos esta apresentacdo somente no conhecimento
pratico e na experiéncia, mas também na investigagdo baseada em evidencias, como um
companheiro que esta atualmente assistindo ao Unico e orientado internacionalmente Master
em Educacdo, comunicagdo e Surdocegueira Congénita na Universidade de Groningen.
Gostariamos de apresentar os resultados desta investigacdo, que estd baseada na destreza
pratica e na investigagdo empirica. A ultima se levou a cabo atraveés de um estudo de caso.
Defendemos que uma maior consciéncia da identidade da pessoa com surdocegueira aporta as
ferramentas profissionais para melhorar a forma em que se oferece apoio. Uma parte do
tratamento é que formamos a pessoas com surdocegueira adquirida a desenvolver sua propria
criatividade. Temos experimentado que a terapia criativa é uma forma coémoda de melhorar a
auto-confianca e a auto-estima. Além de proporcionar a oportunidade de descobrir seus
talentos “ocultos”. Mantemos que a auto-confianca e a auto-estima sdo dois componentes
importantes necessarios no processo de consciéncia da identidade.



2779 Um conjunto diversificado de servicos para uma populacao diversificada: Sistema
Utah Ts para Atender a criancas com surdocegueira, desde o nascimento até os vinte e
dois anos.

Sugestbes de modelos de programas para a melhoria da prestacéo de servigos
Apresentacéo oral

Leslie Buchanan, Susan Patten

A populacdo de estudantes com surdocegueira tem aumentado nos ultimos anos. A Epidemia
de Rubeéola requeria novos enfoques de intervencdo e educacao e os Ultimos avangos médicos
tem ampliado ainda mais a gama de servicos necessarios (Miles & Riggio, 1999). O Censo
Nacional da Crianca e de Criancgas e Jovens com Surdocegueira de 2009 nos Estados Unidos
identificou 76 etiologias diferentes para a surdocegueira. Das 9509 criancas identificadas com
surdocegueira nos Estados Unidos neste censo, identificaram que 4363 teriam uma das
etiologias especificadas, 2272 tem outras desordens hereditarias/sindromes, 645 outras
complicacdes pré-natais/congénitas, e 583 outras condigdes pds-natais/ndo congénitas. 1646
ndo tém a determinacdo da etiologia (O Consorcio Nacional sobre Surdocegueira, 2010). A
diversidade da populagdo de pessoas com surdocegueira requer toda uma gama de opgdes
educativas e servigos. As escolas de Utah para Surdos e Cegos nos Estados Unidos com o
apoio do Projeto de Surdocegos de Utah tem desenvolvido um extenso sistema de servicos
para criangas com surdocegueira em intervengdo precoce e locais educativos. Este sistema
Unico de servicos tem varios componentes chave. Todas as criangas com surdocegueira em
intervencgdo precoce e programas educativos estdo designadas a um professor especialista em
surdocegueira. Estes especialistas oferecem apoio aos professores de classe, aos provedores
de servigo de intervencdo precoce, aos pais, aos administradores, aos companheiros, aos
provedores relacionados com o servigo e aos membros da comunidade. Os especialistas em
surdocegueira podem: Avaliar as necessidades do estudante atravées de avaliagdes apropriadas;
realizar acordos, adaptacGes e modificagdes; Proporcionar servigos diretos; Proporcionar
formagé&o, consultas e outros apoios. Se a equipe educativa ou a de intervengéo precoce decide
que existe uma necessidade significativa como resultado da surdocegueira, se facilitara um
instrutor mediador um-a-um. De 60 a 70% dos estudantes recebem os servigos de um instrutor
mediador para, a0 menos, uma parte do dia; a maioria para 0 horério escolar completo. Os
instrutores mediadores recebem formacdo universitaria/supervisionada especializada,
relacionada com a surdocegueira e as estratégias de intervencdo. Trabalham sob a diregéo do
especialista em surdocegueira. Os instrutores mediadores: desenvolvem e mantem uma
relacdo interativa de confianga, para promover a coesdo social e o bem estar emocional,
facilitam o acesso da informacdo, oferecem acesso atualizado a comunicagdo expressiva e
receptiva (Riggio e McLetchie, 2008). Estes servigos sdo oferecidos em varios locais, se
assim o determinam as equipes de intervencdo precoce e educativa. A disponibilidade de
apoio especializado baseado nas necessidades dos estudantes Ihes permite serem educados nos
ambientes mais naturais e menos restringidos. Estes servicos de intervencdo precoce e
educacional se complementam com um programa de sucesso de apoio a familia. O proposito
desta proposta de apresentacdo é compartilhar exemplos e estratégias para proporcionar 0s
servicos unicos e diversos que requerem esta populacdo. Ao final desta sessdo, 0s
participantes falardo aumentando seu conhecimento sobre: Os papeis do professor especialista
em surdocegueira, o instrutor mediador e o especialista em apoio familiar. As continuas
opcOes de servico de consultas ocasionais a servigos de mediagdo em tempo integral com
frequentes servicos diretos do professor especialista em surdocegueira. Estratégias para
proporcionar servigos em ambientes mais inclusivos através de um sistema apropriado de
apoios.



2782 Estudo longitudinal do desenvolvimento do comportamento de pessoas com
Sindrome da Rubéola Congénita

Investigacdo Cientifica e Baseada em Evidéncias
Saskia Damen, Trees van Nunen

A Sindrome da Rubéola Congénita (SRC) é uma sindrome que pode causar surdocegueira e
quase sempre vem acompanhada de problemas médicos e de conduta. VVarios estudos mostram
que as pessoas com SRC desenvolvem mais problemas conforme véo crescendo. A fim de
obter uma ideia da prevaléncia dos problemas de salide em seus servicgos para adultos usuarios
com SRC, duas organizagdes holandesas, Bartiméus e Royal Kentalis, desenvolveram um
Programa de Vigilancia da Saude da SRC. Este programa tem como objetivo supervisionar o
estado de salde psicoldgica e médica das pessoas com SRC. Nesta apresentacao, facilitamos
uma visdo geral dos dados recompilados desde o inicio do Programa de Vigilancia da Saude
em 2005, com especial atengdo aos problemas de conduta desde a infancia, em 65 pessoas
com SRC. Os dados longitudinais tais como se apresentam resultam de avaliacdes
psicoldgicas e um estudo retrospectivo dos arquivos. Além disso, discutiremos a possibilidade
de uso e a confiabilidade de um inventario que se desenvolveu para analisar sistematicamente
arquivos médicos e psicologicos de pessoas com SRC em relacdo a problemas de conduta.
Depois da apresentacdo dos resultados, envolveremos de forma ativa aos presentes em uma
discussdo sobre as implicacGes de nossas descobertas para a pratica e a investigagdo. Uma
questdo importante é se nossas descobertas s&o Unicas para as pessoas surdocegas com SRC
comparados com as pessoas com surdocegueira congénita e outras etiologias. Por outro lado,
debateremos como podemos entender as mudancas de conduta de pessoas com surdocegueira
congénita e SRC e que fatores contribuiram para as mudangas em e entre as pessoas.
Finalmente, compartilharemos ideias sobre investigac¢des futuras.



2783 Fomentar uma Comunicacéo de Alta Qualidade
Investigacdo baseada em evidencias cientificas
Saskia Damen, Marleen Janssen, Wied Ruijssenaars

A comunicacdo entre pessoas com surdocegueira e seus companheiros sociais esta
caracterizada quase sempre por uma baixa qualidade. Varios estudos mostram uma alta
prevaléncia de mal entendidos, falta de unido e mutualidade, e varia¢@es limitadas nas fungdes
comunicativas e nos temas. Consideram-se como componentes importantes para uma baixa
qualidade de comunicacdo a combinacdo de uma falta de sensibilidade dos companheiros
videntes-ouvintes as condutas comunicativas das pessoas com surdocegueira, e de uma falta
de clareza e de legitimidade destas condutas. Em nosso estudo, desenvolveu-se um programa
de intervencdo, baseado nas teorias do desenvolvimento da intersubjetividade (Trevarthen,
2001; Stern, 1985), o modelo de intervencdo de Contato (Janssen e colaboradores, 2003) e o
trabalho do grupo ECN DBI (Mestre em Comunicagdo e Surdocegueira Congénita,
Universidade de Groningen). O objetivo do programa é melhorar a qualidade da comunicacéao
entre pessoas surdocegas e seus companheiros de comunicagdo. Nesta apresentagdo daremos
uma explicacdo detalhada de nosso modelo de intervengéo e a forma como o aplicamos em
varios estudos de casos. Posteriormente, envolveremos 0s presentes na analise de material de
video, usando o sistema de observacdo que se desenvolveu para estudar os efeitos de nosso
modelo de intervencdo. Além disso, apresentaremos os primeiros resultados da efetividade de
nosso modelo de intervencdo sobre a) qualidade da interacéo, b) qualidade da comunicagéo e
c) estratégias de companheiros. Depois da apresentagdo de nossos resultados, discutiremos as
diferencas entre a intervencdo da comunicagdo de qualidade e outros tipos de intervengdes
desenvolvidas para a interagdo e a comunicacdo e as limitagbes da investigagdo que
realizamos.



2785 Comunicador Portatil para Surdocegos
Investigacdo baseada em evidencias cientificas
José Augusto Fernandes Lopes, Shirley Rodrigues Maia, Maria Aparecida Ferreira de Mello

A comunicacdo tem um papel importante na vida. Atividades como as relacdes familiares, o
trabalho, educacdo e outras formas de interagdo social, sdo profundamente dependentes de
que as formas de comunicacdo sejam eficientes. As pessoas surdocegas experimentam um
importante déficit na capacidade de comunicacdo que afeta a sua qualidade de vida. As
técnicas alternativas e aumentativas de comunicagdo para os surdocegos, em geral, requerem
um grande esforco por parte do individuo e seus companheiros de comunicacdo. Muitas
técnicas, como o Tadoma, sdo dificeis de dominar, e sdo muito exigentes para com a pessoa
surdocega. Outras técnicas, como os sinais tateis ou a digitagdo em braille, também requerem
uma ampla formagdo dos interlocutores da comunicacdo. Estas técnicas também se baseiam
no contato fisico, o que pode representar uma barreira social adicional para a comunicagao.
Existem alguns dispositivos eletronicos disponiveis comercialmente para facilitar a
comunicagdo com os surdocegos, porém seu custo é sempre muito alto, o que se torna
inacessivel para a maioria dos usuarios potenciais, especialmente nos paises em
desenvolvimento. A principal razdo para este custo elevado é o uso de linhas Braille.
Desenvolvemos um comunicador portatil para surdocegos, com especificagdes principais de
facil uso e baixo custo. Baseia-se em um teclado de 7 teclas, parecido com o de uma méquina
Braille Perkins, onde 6 interruptores representam cada um dos seis pontos em uma cela de
braille, sendo que a tecla adicional é utilizada para representar um espago. O texto escrito pela
pessoa surdocega € mostrado em uma tela de cristal liquido para seu interlocutor. Pode-se
responder em um teclado QWERTY normal, e é transmitido ao usuario surdocego pela
vibragdo das 6 teclas correspondentes a sua representacdo em braille de cada letra. No lugar
da representacdo em Braille, pode-se usar somente uma tecla vibratdria para enviar e receber
mensagens mediante o codigo Morse, dependendo das capacidades de formacdo prévia,
cognitivas e motoras dos usuarios. O equipamento resultante requer uma formacao razoavel
por parte do usuario surdocego, entretanto pode explicar-se por si mesmo aos interlocutores,
que interagem através de um teclado normal e leem as respostas em uma tela de cristal
liquido. Isto d& a possibilidade de que o usuério surdocego possa comunicar-se diretamente
com qualquer pessoa, eliminando a necessidade de um interprete. Em uma segunda fase de
desenvolvimento, este dispositivo se conecta a um telefone celular com um software
especialmente desenvolvido. Nesta configuracédo, o telefone celular oferecera uma tela e um
teclado para o interlocutor. Além de ser um dispositivo de interface portatil e conveniente,
que conecta o telefone celular ao comunicador de surdocegos, abrird muitas novas
possibilidades, como enviar e receber mensagens de texto desde e para telefones celulares
comuns. Também permitird o uso dos servicos de localizacdo e navegacdo baseados no GPS,
ja disponivel nos telefones celulares, porem néo de facil acesso para 0s usuarios surdocegos.
Espera-se que representem uma plataforma muito potente para uma maior independéncia e
deverdo melhorar a qualidade de vida na surdocegueira.



2786 O Modelo de Espaco de Vida: entender as percepcdes, identificar motivagoes,
enriquecer e expandir o mundo

Enfoques inovadores de educacdo/Reabilitacdo para criangas e adultos
Melanie Robartson, Fiona Kemp

Enquanto o papel de profissionais que trabalham com criangas com surdocegueira, é colaborar
com aqueles que proporcionam cuidado e educacdo, para desenvolver um entendimento do
mundo da crianga com surdocegueira. Sendo que a familia, no geral se mantem constante, ha
uma equipe potencialmente grande e mutével, que também apoia a crianca, dai a necessidade
de compartilhar informagGes sobre a crianca o mais rapido e eficiente possivel. Com suas
origens na teoria da psicologia social da década de 30 e mais recentemente na literatura da
deficiéncia visual, extraiu-se o termo “espaco de vida” para ajudar a entender as experiéncias
de uma crianga com deficiéncia visual, auditiva e muito possivelmente de outros sentidos, de
aprendizagem e motoras. Este modelo tem servido como base para a criacdo de uma
ferramenta de exploracdo dos motivadores da criangca e usa-lo para diversificar suas
oportunidades de aprendizagem. Ajuda na identificagéo de sua fortaleza e do estilo preferido
de aprendizagem e pode ser uma forma efetiva e eficiente de compartilhar informagéo rica
sobre a crianga durante os momentos de transicdo. O “Modelo Espacgo de Vida” explora o
impacto dos sentidos da crianca, incluindo o sistema vestibular, abrangendo também os
sentidos tateis, seu estado interno, estabelecendo um desenvolvimento motor e sécio/cultural
que permita apreciar como a crianga com surdocegueira experimenta 0 mundo. O modelo tem
uma série de condi¢Bes de aplicacdo e pode aplicar-se ao longo de toda a vida, entretanto o
objetivo desta apresentagdo serd a aplicacdo do “Modelo de Espaco de Vida” para a
surdocegueira congeénita.



2787 Projeto SESC Ativo: estratégias de inclusdo social da pessoa com surdocegueira em
espacos de lazer

Apresentacéo oral
Izabeli Sales Matos, Renata Rosa Russo Pinheiro Costa Ribeiro, Silvia Maria N6brega-
Therrien, Miguel Boaventura Fernandes Matos

O presente trabalho relata a experiéncia vivenciada no desenvolvimento do projeto SESC
Ativo que funciona no SESC - Fortaleza. Esse programa foi implantado a partir do resultado
de uma pesquisa realizada no SESC, cujo publico alvo foi pessoas com surdocegueira.
Entendemos que a pessoa com surdocegueira tem uma deficiéncia Gnica, uma vez que pelo
comprometimento da audiovisdo, possui perdas significativas que podem influenciar
principalmente nas &reas da comunicacdo e da orientagdo e mobilidade. A pesquisa que
evidenciou a necessidade de implantacdo do projeto teve como objetivo investigar a
contribuicdo das atividades psicomotoras aquaticas no desenvolvimento da pessoa com
surdocegueira. A investigacdo caracterizou-se por ser um tipo de pesquisa descritiva,
qualitativa do tipo estudo de caso; a populagdo alvo foram trés alunos surdocegos de uma
escola da rede publica da cidade de Fortaleza e os instrumentos utilizados foram: anlise de
relatérios e observagdo. ApoGs a coleta e analise dos resultados ficou evidenciado que
atividades psicomotoras aquéticas realizadas com pessoas surdocegas contribuem para o
desenvolvimento deste individuo, especialmente no processo de comunicacgdo, que é a base
para 0 processo de inclusédo. Assim, a partir desse resultado, foi implantado no SESC
Fortaleza o projeto SESC Ativo (nlcleo pessoas com deficiéncia), que inicialmente contava
apenas com o0s sujeitos da referida pesquisa e hoje conta com 60 alunos com e sem
deficiéncia, tendo o lazer e a atividade fisica como estratégias de promog&o da inclusdo social.
Paulatinamente vem-se ampliando o publico alvo do projeto estando envolvidas, atualmente,
pessoas com as mais diversas deficiéncias (cegos, surdos, pessoas com deficiéncia fisica,
intelectual, transtornos de desenvolvimento e com sindrome de Down), além de surdocegos e
pessoas ditas "sem deficiéncia”, que a cada dia interagem, estabelecendo relagdes sociais e
afetivas. S&o desenvolvidas atividade de musculagdo, natagdo, atividades psicomotoras
aquéticas, além de excursdes, festas tematicas e participagdo em eventos socioculturais e
esportivos. Atraves da observacdo diaria nos trabalhos desenvolvidos e do relato dos
envolvidos no projeto (alunos, profissionais e familiares), observamos a melhoria de diversos
fatores que facilitam as relacBes socio afetivas e o desenvolvimento geral do individuo,
tornando-o mais criativo, participativo e possibilitando, desta forma, a inclusdo social desta
pessoa, contribuindo para a melhoria de sua qualidade de vida.



2790 Pessoas Sindrome de Usher. A importéncia de sua reabilitacao

Educacdo / Reabilitacdo Programas Inovadores para atencao para criangas e adultos
Apresentagdo Oral

Amarilis Sanchez

Na Venezuela, em fins do ano de 2010, ha 146 casos de Sindrome de Usher (SU)
diagnosticados — segundo populagéo detectada por SOCIEVEN. A maioria desses casos tem
sido avaliados medica/funcionalmente e assessorados por especialistas que conhecem a SU e
suas implicagdes. lgualmente, tem tido a oportunidade de reabilitar-se, na Venezuela
contamos com instituicbes (privadas ou governamentais) que oferecem Programas de
Reabilitagdo. Um aspecto que destaca a assessoria a um caso SU, é que a pessoa realize um
programa completo de reabilitacdo com as &reas de Orientagdo e Mobilidade, Atividades de
Vida Diaria, Técnicas de Comunicacdo, Habilidades Basicas e, sobretudo, uma abordagem
psicolégica com dois objetivos: Primeiro, envolver especificidades do participante com sua
funcionalidade de audigdo-visdo, status socioecondmico, familia, personalidade e entorno
ambiental; e segundo, coordenar trabalho em conjunto — levando em conta as especificidades
— com todas as areas do programa, para individualizar o tratamento e cobrir as necessidades
especiais do participante SU. Cabe destacar, que a participagdo de um jovem/adulto SU em
um Programa de Reabilitagdo lhe outorga ferramentas que lhes permitem manter as rendas de
sua vida de acordo com sua condi¢do: A pessoa SU consegue internalizar e aceitar sua
condicdo de surdocegueira, toma decisfes de vida, ganha autoestima, conhece com certeza
suas habilidades/capacidades, cuida de si na rua, vive com menos conflito interno e comunica
suas necessidades assertivamente; tudo o que lhe permitira ter qualidade de vida com gozo de
independéncia. Isto permite que a pessoa SU ganhe maior inclusdo e oportunidades em seu
entorno familiar, educativo, laboral e socioeconémico. Esta proposta esta enfocada na busca
de conseguir motivagOes que incentivem as pessoas SU — com apoio familiar, profissionais
em Surdocegueira e entorno — a realizar este Programa de Reabilitagdo. Chamo a atencéo,
dado que na Venezuela tdo somente 141 dos 146 casos SU (96,6%) n&o possuem certificagdo
de reabilitacdo, pois recusam a ideia de realiza-la, ha negacgdo, ndo querem enfrentar suas
condicgBes e vivem sua vida com angustia ao ndo crer que seja possivel viver ante a situagdo
de maior perda de visdo e/ou audicdo. O grande ganho ao realizar a reabilitagdo € eliminar
essa angustia, adquirindo as ferramentas mencionadas e demonstrando a si mesmo que isso
sim e perfeitamente possivel. Existe essa recusa das pessoas SU a reabilitar-se, em contraste
com a ideia de que mais jovens o realizem, pois contam com mais tempo de aceitagdo de sua
condicdo e mais oportunidades de inclusdo terdo em sua vida. Por isso, apresento esta
inquietacio em mesa de trabalho para conseguir contribuigdes ou opinies — entre
profissionais relacionados com a surdocegueira, pessoas surdocegas e familiares — que
consigam convencer as pessoas SU da importancia de reabilitar-se e motiva-los a ser
participantes do programa de reabilitacdo. A presente proposta sera apoiada na Conferencia
Mundial com sugestBes para conseguir a motivacdo de casos SU a reabilitar-se, mais
bibliografia, testemunhos e material grafico elaborado por um embaixador da Surdocegueira,
colaborador da SOCIEVEN.



2798 A inclusdo comega em casa
Familias apoios e parcerias
Massiel Requena de Iriarte

N&o podemos falar de oportunidades para a vida, sem ter em conta o papel fundamental que
desempenha a familia e a influéncia que esta exerce sobre cada um de seus membros, mais
ainda quando nos referimos a pessoas com surdocegueira ou deficiéncia mdltipla de
aprendizagem. A verdadeira inclus&o inicia-se no seio familiar, na participacédo ativa de todos
0s seus membros nas atividades inerentes a vida didria e comega no mesmo momento da
chegada ao lar do novo integrante, porém, o que acontece quando este novo membro chega
com condigdes de vida ndo esperadas e desconhecidas para o nucleo familiar? Nesta
oportunidade se revisara o processo dentro da familia com a chegada de um filho com
deficiéncia, tendo como base que a reacdo varia de uma familia para a outra dependendo de
multiplos fatores, tais como caracteristicas dos pais, expectativas, valores, apoios, etc.,
geralmente se d& uma serie de emocOes e sentimentos que se ndo forem superados, podem
impedir que os pais compreendam a situagéo e atuem na busca de oportunidades para o novo
membro do lar, perdendo-se assim um tempo muito valioso durante as etapas iniciais, a qual,
muitas vezes, € irrecuperavel. Analisando o processo anterior e reconhecendo que a inclusdo
da crianga com alguma deficiéncia deve comecar no seio do lar, apresentaremos experiéncias
de algumas familias do pais com o objetivo de conhecer 0s obstaculos mais importantes que
enfrentaram, 0s recursos com que podem contar atualmente para supera-los e as necessidades
mais importantes que apresentam, com 0 objetivo de fazé-las chegar as instituicdes e
organismos que podem de alguma maneira atende-las através de programas de formacéo,
educacdo e apoio familiar e social. Espera-se através desta apresentacao fazer chegar tanto as
familias que ja estdo adiantadas no caminho, como aquelas que estdo iniciando, alento, &nimo
e ferramentas que as permitam conseguir o objetivo que compartilhamos para fazer de nossos
filhos cidad&os de direito, integrados e felizes.



2800 A Sindrome de Usher na Venezuela. Estudo Clinico-epidemiologico
Pesquisa cientifica baseado em evidencia
Paula Lucia Arreaza Vielma, Nelly del Valle RamArez Mendoz, Maria Luz Neri de Troconis

Proposito: Determinar as caracteristicas clinico-epidemiolégicas da Sindrome de Usher na
Venezuela. Métodos: Realiza-se um estudo restrospectivo, analisando-se registros médicos de
pacientes submetidos a avaliagdes oftalmoldgicas e otorrinolaringologicas por SOCIEVEN
(Sordociegos de Venezuela), com diagnéstico de sindrome de Usher, no periodo
compreendido entre janeiro 2006 e dezembro de 2010. Os critérios utilizados para a
sindrome de Usher foram: surdez de tipo neurosensorial e presenca de Retinose Pigmentar.
Nos dados epidemiol6gicos se constataram a procedéncia, idade, sexo, idade de inicio de
sintomas visuais e auditivos, consanguinidade dos pais, presenca de surdez e/ou surdocegueira
na familia, nas consultas oftalmol6gicas se avaliaram acuidade visual, visdo de cores,
biomicroscopia, tonometria, motilidade ocular, retinografia, se praticaram eletroretinopatia,
tomografia Optica coerente, campimentrias formais (automatizadas tipo Humphrey ou
manuais com monitor tangente). Nas consultas otorrinolaringoldgicas se corroborou e
quantificou a hipoacusia. Resultados: Realizou-se avaliagdes médicas a 169 olhos de 85
pacientes com Sindrome de Usher que foram localizados pela SOCIEVEN através de La Red
Nacional e avaliados em operativos médicos ao longo do pais. Mostraram distribuicdo por
género 61% a favor do sexo Feminino, a procedéncia por estado foi: Nova Esparta 36%,
Mérida 24%, Zulia 16%, Grant Carcas 12%, outros 12%. A consanguinidade entre os pais era
conhecida em 68%, a idade em que se perceberam sintomas auditivos (inadequada resposta a
estimulos sonoros e mal desenvolvimento de linguagem) foi em 94% dos casos antes dos 3
anos, a idade de aparigdo de sintomas visuais (dificuldade em vis&o noturna, encandilamiento,
alteracdo de campo visual periférico) foi antes dos 10 anos 24%, entre os 10 e 20 anos 69%,
depois dos 20 anos 7%. Em funcdo da idade dos pacientes avaliados. A acuidade visual foi
deteriorando-se com a idade, encontrando-se AV=20/200 0% de 0-10 anos, 6% de 11-20
anos, 17% de 21-30 anos, 39% de 31-40 anos e 73% em 41-mais anos. O campo visual
residual diminuiu com a idade, observando em pacientes com remanescente CV entre 20
graus de 0-10 anos, 15 graus de 11-20 anos, 10 graus de 21-40 anos e 5 graus em 41-mais
anos. As cataratas e a consequente dificuldade em apreciacdo de fundo ocular por opacidade
de meios também com a idade, se diagnosticou maculopatia (membrana epiretiniana,
perfuragdes, tumores, edema) em 23% dos casos com fundo ocular avaliado, incrementando-
se a possibilidade com a idade, igual ao que a atrofia retiniana generalizada. Audiometria
mostrou surdez severa em 9% dos pacientes e profunda em 91%. Conclusdes: A sindrome de
Usher na Venezuela é uma condi¢do de incidéncia elevada em populagbes especificas de
nosso pais, todas estas geograficamente isoladas e com importante endogamia. A Usher
avaliada foi tipo | em 91% e tipo Il em 9%. Evidenciou-se maculopatia em 23% dos casos,
cifra maior que a reportada em estudos internacionais, evento que piora a condi¢do visual
residual nestes casos de surdocegueira.



2802 Tem os terapeutas algum papel na vida das pessoas com surdocegueira?
Enfoques inovadores de educacdo/Reabilitacdo para criangas e adultos

Fiona Kemp

Historicamente os servigos para pessoas com surdocegueira lhes ofereciam os professores e
aqueles que teriam uma experiéncia educativa. Isto ndo é diferente no Oeste da Austrélia;
porém as pessoas com surdocegueira no Oeste da Australia tem também acesso a terapeutas
antes que ao servico especifico de surdocegueira. A Fundagdo Senses oferece fonoaudiologia,
fisioterapia, terapia ocupacional e assisténcia social para jovens, criancas em idade escolar e
adultos no programa “Habilidades de Vida e Servicos Familiares”. Os servicos oferecidos sdo
prestados através de uma pessoa/familiar centrados na casa, escola, creche, lugar de trabalho
ou lugares assim. Também se usa um enfoque transdisciplinar, cada disciplina tem um papel
especifico na vida de cada pessoa. Esta apresentacdo explora os papéis de cada terapia e como
estes papéis se encaixam nos outros servigos que sdo oferecidos a pessoa ao longo da vida.
Esta apresentacdo também explorard os resultados de um estudo com pais que explora as
vantagens e possiveis desvantagens de se ter acesso a terapeutas com formacédo e habilidade
no trabalho com pessoas com surdocegueira e suas familias. As familias estudadas tem um
filho com surdocegueira e também tem recebido servicos no passado de terapeutas nédo
especializados em deficiéncia sensorial. Nestas ocasides tem-se esquecido o papel e
habilidades prestados pelos fonoaudidlogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e
assistentes sociais para pessoas com surdocegueira. Porém para aqueles com surdocegueira e
suas familias, estes profissionais oferecerem servicos que podem ajudar a promover
habilidades e enriquecer suas vidas.



2803 Ac0es contra a inclusdo de pessoas com surdocegueira em termos de comunicagao e
acesso a informacao; experiéncia Polaca

Sugestbes de modelos de programa para a melhoria da prestacéo de servicos
Grzegorz Czeslaw Kozlowski

As barreiras na comunicagdo e acesso a comunicacdo sdo a consequéncia natural e, de sobra
conhecida, da perda simultanea da visdo e audicdo — que por sua vez € consequéncia da
surdocegueira. Entretanto, o oferecimento de ajudas apropriadas oferecendo apoio a pessoa
que é familiar com varios métodos de comunicagdo para surdocegos (pessoa conhecida em
alguns paises como mediador ou guia-interprete, entre outros que o chamam de outra forma)
e, as garantias legais que regem 0 acesso a essa assisténcia e servicos, ajuda a pessoa
surdocega a romper as barreiras de comunicacdo e de informacdo. Nesta apresentacdo
gostariamos de explicar a agdo desenvolvida na Polbnia para combater a exclusdo de
comunicagdo e informacdo. Gostariamos de mostrar de varias formas diferentes. Em termos
de tecnologia, gostariamos de mostrar nosso trabalho nesta &rea de prestacdo de acesso as
diferentes tecnologias (tais como, conex&@o a Internet compartilhada, sons em teatros, etc.).
Nesta discussdo de nossos esforgos para combater a comunicacéo e a exclusdo a informagéao
juridica, gostariamos de mostrar nossos tratamentos, tanto a nivel menor (por exemplo, nas
relagdes com as pessoas), como a um nivel maior (por exemplo, associado com o0
desenvolvimento de legislagdo especifica ou provisdes legais, etc.). Gostariamos também de
incrementar o aspecto da conscientizacdo (que podemos/deveriamos mudar, porque e como),
relacionado tanto as proprias pessoas surdocegas como a seus ambientes mais proximos e
mais distantes. Na Polonia em relacdo a este tema, recentemente tem passado muito e segue
passando. Pelo que podemos compartilhar nossas proprias experiéncias. Pode ser util
especialmente para aqueles paises que estdo atualmente em um nivel mais baixo, em estados
iniciais da integracdo das pessoas surdocegas no estabelecido na vida social, através do apoio
na superagao das barreiras na comunicagéo e informacao.



2804 Além das deficiéncias sensoriais: Um enfoque Multidisciplinar unico e inovador
para estabelecer um hospital de atencéo precoce

Enfoques inovadores de educacdo/Reabilitacdo para criangas e adultos
Sra. Sampada Shevde

Um diagnostico precoce e uma intervencdo efetiva podem reduzir significativamente a
incidéncia e o negativo desenvolvimento do impacto da surdocegueira. Encontraram-se
algumas organizagdes médicas ou de reabilitagdo para ser equipadas e, assim satisfazer estas
necessidades em criancas com surdocegueira na india. Centrar-nos nesta populagdo pode
significar a selecdo de um grupo, ndo é provavel que o resultado demonstre cifras tdo
dramaticas como as intervencdes na deficiéncia Unica. Entretanto, se cremos no direito de
cada individuo a uma boa qualidade de vida, 0os nimeros nao deveriam influir em nossa boa
disposicdo para aceitar este desafio. Com esta filosofia subjacente, o programa do Centro de
Atencdo Precoce e Diagnostico no Hospital de Tripoli no estado de Bihar na india, ¢ um
programa inovador elaborado para oferecer apoio médico, emocional e educativo e
conhecimento especializado do pessoal médico formado e educadores aos pais de criangas
surdocegas. Este programa foi elaborado para: Ajudar a criar conexdes com 0s bebés que se
tenham identificado recentemente e, que com certeza, estdo em risco de estar perdidos para
continuar com o0s servicos depois da avaliacdo e/ou diagnostico do recém nascido;
Proporcionar uma equipe de pais que tenha sido formado por educadores para apoiar as
familias para os modos ou métodos de comunicacdo ou programas educativos; Familias
mentoras através de anos de atengdo precoce mediante o conhecimento da atengdo precoce e
dos servicos educativos; Expor as familias a diversos modelos de comunicagdo totalmente
baseados nas necessidades de seus proprios filhos. Este enfoque Unico de combinar
intervencdo médica com intervencdo emocional e educativa é um raio de esperanca e um
enorme significado de apoio a muitas familias e crian¢as com surdocegueira, e seguramente
sera um modelo para muitos outros centros de reabilitacdo o repitam em outros lugares da
India.



2805 Surdocegueira e Deméncia
Sugestdes de Modelos de Programas para a Melhora da Prestacao de Servigo
Trine Skov Uldall, Karin Moreau Andersen

Esta apresentacdo centra-se na surdocegueira e a deméncia. Os cidaddos de mais de 80 anos
de idade formam o maior grupo de pessoas com surdocegueira adquirida na Dinamarca. Eles
sofrem uma tipica perda visual e auditiva relacionada com a idade. As investigagdes mostram
que uma de cada oito pessoas de 80 anos padecem de deméncia. No grupo de pessoas de 90
anos de idade isto acontece a cada quatro pessoas. No grupo de pessoas com deméncia e o
nimero de pessoas mais velhas com surdocegueira adquirida crescera significativamente nos
anos vindouros pela simples razdo que aumenta o nimero de cidaddos idosos. Neste trabalho
diario como assessores de surdocegos, quase sempre vemos pessoas com surdocegueira
adquirida que experimentam enormes dificuldades em manter seu nivel de fun¢Bes assim
como uma vida diaria ativa, social e significativa. Ocasionalmente nos perguntamos se isto é
causado somente pelas consequéncias em si da surdocegueira e com ele, o isolamento, ou se
estamos tratando com problemas cognitivos, quicd devidos a uma deméncia incipiente. Pode
ser dificil de distinguir. Outra questéo é que as partes da bateria de provas neuropsicoldgicas
periddicas, provas para a disfuncdo cognitiva, requerem uma viséo e audic¢do funcional. Desse
modo, durante o Ultimo par de anos em nosso grupo de assessores de surdocegos na
Dinamarca, temos nos centrado nos seguintes aspectos: Como distinguimos entre as
dificuldades causadas pela dupla perda sensorial junto com uma deméncia incipiente?; Que
consequéncias da combinacdo da surdocegueira e a deméncia tem relacdo na vida diéria?;
Desenvolvimento de uma bateria de testes j& existentes; Durante esta apresentacao
informaremos sobre nosso trabalho e experiéncias em relacdo aos aspectos mencionados com
anteriormente. Apresentaremos uma nova bateria de testes tateis desenvolvida pelo
neuropsicologo Danés Peter Bruhn. Temos trabalhado com Peter Bruhn nos testes deste novo
material tatil, e queremos compartilhar as experiéncias prévias deste trabalho e desse modo
preparar o terreno para trocar experiéncias e para o didlogo sobre pessoas surdocegas com
suspeita de que padecam de deméncia.



2806 Ajudas Complementares e Servigos Instrumentais para Préaticas Educativas
Inclusivas

Enfoques Inovadores de Educacao/Reabilitacdo para criancas e Adultos
Apresentagdo Oral

Kristen Parsons

O estado da Pensilvania estd dedicado a pratica educativa inclusiva de estudantes com
necessidades complexas de apoio incluindo criangas com surdocegueira. Pensilvania esta
comprometida em garantir que as equipes de Planificacdo de Educagdo Individualizada
comecem no marco geral educativo com o uso de ajudas complementares e servicos, antes de
considerar um entorno mais restritivo. As Ajudas Complementares e Servigos Instrumentais
foram desenvolvidos em resposta ao Convénio Gaskin. El estado de Pensilvania esta dedicado
a la practica educativa inclusiva de estudiantes con necesidades complejas de apoyo
incluyendo nifios con Sordoceguera. Pensilvania estd comprometida a garantizar que los
equipos de Planificacion de Educacion Individualizada comiencen en el marco general
educativo con el uso de ayudas complementarias y servicios, antes de considerar un entorno
mas restrictivo. Las Ayudas Complementarias y Servicios Instrumentales se desarrollaron en
respuesta al Convenio Gaskin. O convenio chegou ha dez anos pelo esforgo de uma agéo de
aula chamada Gaskin v. Commonwealth da Pensilvania, Departamento de Educagdo. O
departamento de Educagdo dos Estados Unidos informou que a Pensilvania era o sétimo
estado em 2002 que menos incluia estudantes com deficiéncias em classes de educagio
regular. O Dr. Gail McGreggor da Universidade de Kentucky, criou a Oficina de Educagdo
Especial, o Departamento de Educacdo, e a Rede de Formagdo de Apoio Técnico da
Pensilvania. Através do processo de Ajudas Complementares e Servigos Instrumentais, as
equipes do Programa de Educagdo Individualizada podem enfocar as forgas de seus
estudantes e como incorporar essas forcas no curriculo de educacdo geral sem centra-lo em
sua deficiéncia. As Ajudas Complementares e Servigos Instrumentais consistem em cinco
componentes elaborados para facilitar seu uso. Esta equipe de planificacdo inclui, porém néo
esta limitada, a pais, ao estudante, ao professor de educacdo geral, o professor de educagdo
especial, os provedores relacionados com 0 servico, o0 representante do distrito escolar e/ou
diretor. Gostariamos de apresentar o Instrumento SaS na conferéncia e descrever os beneficios
que a ferramenta proporciona, quando consideramos a localizacdo de estudantes com
surdocegueira na classe de educacdo regular. No estado da Pensilvania temos visto que se
produz uma inclusdo com sucesso quando se faz uma boa planificacéo.



2811 Estudo descritivo sobre a realidade e localizagdo geografica das pessoas que
apresentam surdocegueira e deficiéncia maltipla no Chile

Investigagdo Baseada em Evidencia Cientifica
Mg. Lucia Millan Brice, Mg. Felicia Gonzélez V., Mg. Oriana Donoso A.

O presente estudo teve como propoésitos fundamentais: conhecer as caracteristicas da
populacdo que apresenta surdocegueira e deficiéncia mdultipla no Chile. (Localizagdo
geografica, faixas etérias, etiologias de base, acesso a educacdo e os servi¢os de atencdo ou
apoio com que contam); é dizer, recoletar, analisar e melhorar a qualidade da quantidade de
estatisticas que ha na atualidade e harmonizar as fontes de informacdo e definicdo de
deficiéncia multipla. Por outro lado a investigacdo pretendia difundir a existéncia destas
pessoas e suas necessidades em diferentes ambitos e gerar politicas nacionais que favorecam a
atencdo destes grupos etarios (surdocegos e pessoas com deficiéncia multipla). A primeira
etapa da investigagdo, para fazer um censo, organizou-se um cadastro através da elaboragéo e
aplicacdo de uma pesquisa em um contexto virtual (Pagina web de MINEDUC), que permitiu
categorizar e descrever o funcionamento das distintas instituicdes que acolhem (educacional
e/ou socialmente) a populacdo em estudo. Tal informagdo foi analisada através de um
programa informatizado de aplicagdo direta, em que se entregam os dados estatisticos a
medida que sdo preenchidos os questionarios. Cobertura: Por tratar-se de um censo nacional
de caréater geral, procedeu-se a realizacdo de uma numeragdo simultanea de estabelecimentos
educacionais especiais de acordo com a Divisdo Politico-Administrativa de nosso territorio.
Cobertura Temética: Em geral, o conteido teméatico do censo foi decidido em forma
conjunta com os principais usuarios dos dados, tanto publicos como privados, pelos
especialistas na area de Surdocegueira e deficiéncias multiplas e investigacOes realizadas
sobre a temética. Quanto a determinagdo dos temas sobre os quais efetuou-se as perguntas do
censo levou-se em consideragdo aspectos como: caracterizagao da populacédo, necessidades do
pais em relacdo a cobertura necessaria, comparabilidade internacional, recursos disponivel e
requerimentos em &ambito educacional. A segunda etapa da investigacdo, que sera
desenvolvida através de um estudo de campo, que se embasa em um modelo qualitativo em
que o fazer cientifico consistird ndo somente na compreensdo dos aspectos da realidade
existente, sendo também na identificacdo dos elementos facilitadores e os elementos
obstaculizadores que existem no fazer pedagdgico e/ou na atencdo que recebem os bebés,
criangas, jovens e adultos com deficiéncia multipla da mostra. A necessidade deste estudo se
sustenta no estado atual da educacdo das pessoas surdocegas e com necessidade multiplas,
devido a que atualmente em nosso pais ndo temos dados estatisticos da populagdo surdocega,
em maio do ano de 2000, quando foi colocado em marcha a Corporacién de Sordociegos de
Chile, foram detectados 60 surdocegos inscritos a nivel nacional, dos quais 20 sdo membros
ativos de tal associagdo. Os dados de IDB demonstram que esta € uma minima parte da
populacéo real.



2814 A formacédo docente com enfoque funcional e as boas préticas docentes

Desenvolvimento de pessoal/ Treinamento e Modelos efetivos e criativos
Apresentacdo oral

Miryam Mariana Gallegos Navas

A partir do ano de 2005 no Equador tomamos a decisdo de permitir o0 acesso a educacgao das
pessoas com surdocegueira e com deficiéncia multipla, gracas ao apoio sustentado da Perkins
Internacional. Um dos fatores que tém permitido que nossos estudantes tenham acesso a
educacdo e a formagdo continuada aos docentes e o acompanhamento pedagdgico dos
mesmos com o propdésito de melhorar sua pratica docente. Anteriormente, o trabalho dos
docentes se sustentava unicamente com a aplicacdo do curriculo geral de educacdo com
adaptacOes privilegiando o0 aspecto académico e 0s servicos complementares como
fisioterapia, terapia ocupacional e da linguagem desarticuladas, do desenvolvimento integral
do estudante primando para a atencéo a idade cronoldgica, temos procedido uma mudanga do
paradigma dos docentes, para que desta maneira sua préatica se torne mais produtiva, porém
sobretudo os estudantes podem acessar a aprendizes funcionais e Uteis para sua vida, a de seus
familiares e a comunidade, o qual pode fazer efetiva a educacgdo inclusiva. Os docentes
formado estes anos tem melhorado sua pratica docente em 40%, tem interiorizado conceitos
da educacéo funcional, e sua planificacdo esta centrada na pessoa, suas necessidades, isso lhes
demonstram as historias de vida apresentadas e as estatisticas da populacdo atendida. A
formacéo tem privilegiado a transi¢do de experiéncias concretas e as analises meta cognitivas
da pratica docente. Este processo de formacdo tem envolvido pelo menos 30 docentes, de 15
provincias do pais, por sua vez estes docentes tem multiplicado sua experiéncia com outros
docentes de suas instituicdes, a quem tem visto na aplicacdo de um modelo funcional a
resposta que requer seus estudantes, conhecimentos que sua formacdo inicial ndo lhes
outorgou. Esta experiéncia nos tem levado a repensar a formagdao inicial de docentes baseada
em um enfoque funcional e ecoldgico, ndo clinico tradicional, como estamos realizando,
atualmente estamos no processo de formar professores preparados no tema e com 0s
conhecimentos pertinentes para atender a populacdo com surdocegueira e com deficiéncia
multipla devido as decisdes politicas tomadas.



2820 Inclusion de Estudiantes con Discapacidades Multiples

Pesquisa Cientifica e Baseada em Evidéncias
Apresentacdo Oral

Susana Maria Mana de Araoz, Maria da Piedades Resende da Costa, Andreia Mendonga dos
Santos Lima

O objetivo desta investigacdo foi analisar a efetividade de se por em pratica um Programa de
Apoio para a Inclusdo de Estudantes com Deficiéncia Multipla utilizando as técnicas, tais
como, MAP e PATH, como facilitadores. As técnicas reveladas por Pearpoint, Forest e
O’Brien propde um trabalho centrado na pessoa que atue com uma visdo positiva de futuro,
que se desenvolva em grupos nos quais participam as familias, profissionais e membros da
comunidade. Os participantes eram quatro estudantes entre 7 e 14 anos de uma instituigdo
especializada e comecaram a fazer parte da categoria de “participantes beneficiérios”.
Trabalharam nos grupos: quatro “participantes facilitadores 1”, membros de familia; quatro
“participantes facilitadores 27, profissionais da instituicdo especializada; e quatro
“participantes facilitadores 3”, membros da comunidade em geral. Foram propostas e
realizadas trés reunides para desenvolver a técnica MAP para o levantamento de necessidades
e caracteristicas de cada “participante beneficiario”, cujo objetivo era elaborar um plano de
acdo. Conseguiu-se um envolvimento total dos participantes. Foram propostas seis reunides
com a técnica PATH para monitorar as acdes, e foram realizadas seis reunibes em grupo,
cinco em outro pela dificuldade de um dos membros, e quatro em outros dois grupos por
causa dos problemas dos acessos das estradas. Elaboraram-se peticbes para melhorar os
programas educativos para melhorar o desenvolvimento da comunicacao, atividades da vida
diéria, inclusdo em escolas regulares, inclusdo na comunidade em geral, a necessidade do
diagnostico, o apoio familiar e a relagdo efetiva entre a &rea de educacdo e a de salde. As
acOes se mostraram exitosas frente as melhoras no cuidado da instituicdo especializada,
obtendo primeiro uma linha de consultoria e depois, uma consultoria presencial com um
seminério de trés dias de duracdo para pais e professores subvencionado por institui¢oes
nacionais e internacionais. Comegou-se a trabalhar em atividades de seguimento da vida
didria em casa e de inclusdo social nas areas dos “participantes beneficiarios” enfocando
principalmente as igrejas onde estava disponivel. Os diagndsticos foram programados em um
hospital filantrépico que proporcionou um tratamento previsivel e se conseguiu ajuda de
voluntarios, para que as familias poderiam viajar a capital do estado para os ditos servicos.
Trés dos “participantes beneficiarios” solicitaram o sistema de educacdo regular, em que
somente um conseguiu matricular-se, porém ndo pode frequentar por falta de ajuda educativa.
Neste caso, se iniciou um trabalho em colaboragdo com a direcdo, os professores e a
instituicdo especializada da escola, voluntarios e o investigador para conseguir a inclusdo.
Pode-se concluir dizendo que as técnicas MAP e PATH facilitaram as a¢Ges para melhorar a
inclusdo familiar, social e educativa porque seguiram o plano. Era desejavel que o0s grupos
tivessem um grande nimero de membros e que os facilitadores da comunidade pudessem
unir-se ao grupo centrado na pessoa e também ao grupo de voluntéarios para maximizar a
eficacia global das a¢Bes. Também, o companheiro conseguiu através da escola regular, em
um caso que poderia estender-se a todos, fomentar o intercambio de experiéncias entre a
educacao regular, a educacao especial e os servigos de salde.



2822 UMA PROPOSTA PARA A MUDANCA E A INCLUSAO A PARTIR DA
FORMACAO DOS PROFESSORES

Educacgéo/Reabilitacdo Programas Inovadores para Atencédo a Criangas e Adultos.
Apresentacéo Oral
Gabriela Alejandra Martinez

Diante da necessidade de dar respostas as necessidades educativas dos estudantes com
deficiéncia multipla incluidos no sistema educativo provincial, se leva adiante um espaco
académico profissional para formacgdo de professores de educagdo especial. Isto se soma a
diversas propostas de formagdo continuada destinadas aos docentes em exercicio que leva
adiante a organizacdo gremial. Isto promoveu impacto na inclusdo educativa de qualidade dos
estudantes com deficiéncia maltipla.



2824 Federacdo Latino Americana de familias de pessoas surdocegas e/ou com
deficiéncia maltipla: Busca de objetivos comuns na busca de melhorias na qualidade de
vida

Apoio a familias e parcerias
Apresentacéo Oral
Aurea Maria Soza, Susana Maria Mana de Araoz

A formagdo de grupos de pais tem sido muito eficaz para conseguir conhecer as necessidades
das familias das pessoas surdocegas e/ou com deficiéncia mdltipla em todo o mundo. A
primeira apareceu para conseguir a atencdo educativa que nédo existia ali e a outra, o fez para
apoiar a iniciativa de cuidado que os estados ou as instituicBes privadas realizavam para
satisfazer a demanda. Em ambos 0s caos, 0s grupos de pais foram os Unicos que conseguiram,
de uma forma mais genuina, o entendimento das ansiedades dos primeiros momentos, a partir
do ponto de vista psicoldgico, indo atraves da busca de conhecimento e a luta pelos direitos de
seus filhos, que também estdo descritos como direitos da familia. Estes grupos que estavam
organizados em associag¢des ou ndo, se espalharam pela América Latina apoiados pela Perkins
Internacional, que teve como objetivo uma atuacdo que colocou sinergia nas acbes que
levaram a uma reunido com representantes de 12 paises da América Latina, em Codrdoba,
Argentina, durante Junho de 2010. Como resultado, conseguiram uma agdo proposta em
grupos de paises, divididos em quatro regides que iam ser coordenadas por associacdes
organizadas ja existentes na Argentina, Brasil, Guatemala e Venezuela. Esta reunido, foi um
marco na historia dos caminhos em comum empreendidos pelas associagdes ou 0s grupos de
pais que existiam e, mostraram como se completaram e mantiveram as a¢fes no tempo, e
decidiram formar uma Federacdo. Em seis meses, cada pais representante executou o0s
contatos necessarios para a formacéo de um grupo de pais em seu pais e assim, converter 0s
grupos que existiam em uma associa¢do, com o0s objetivos da Federagdo Latino Americana.
Este trabalho foi feito com o apoio do coordenador do grupo, através da Internet, quem
estimulou, com materiais e ideias o desenvolvimento de agdes. Estas a¢Ges foram reunides de
pais, discussdes sobre objetivos, reunibes com autoridades, acbes comunitarias como
palestras, marchas, comemoragédo do dia da pessoa com deficiéncia, e outras. As atividades
deram como resultado um acordo de intengdes que culminara nas associagBes em Varios
paises, conseguindo aproximar-se do objetivo da reunido da Federacéo de Associagdes de Pais
Latino Americana. Todos os esforcos dos coordenadores regionais estiveram coordenados e
estimulados, com o apoio das ferramentas de gestdo facilitadas pelo coordenador geral do
escritdrio regional da Perkins Internacional. Os autores, como as maes dos jovens surdocegos
tém uma longa trajetoria, criando servicos, facilitando o trabalho das familias, convertendo
em formacdo especifica e em formag&o organizativa de gestdo. No momento, optaram por um
grande desfio de facilitar a formacdo aos pais pelo que se pode, de forma organizada,
continuar garantindo os direitos adquiridos e propondo a formacéao de novos lideres.



2825 Ai! Expressoes de dor em CHARGE. Inter pretagdes na comunicagao e per spectiva
da competéncia do companheiro

M odelos efetivos de desenvolvimento de Pessoal e enfoques criativos
Apresentagdo Oral
Ulrica Broddstedt

Esta apresentacdo se centrard em nossas experiéncias com o pessoal de supervisdo, em
particular com o pessoal que trabalha com pessoas surdocegas congénitas com Sindrome de
CHARGE que tem dificuldades comunicativas e mostram possiveis sinais de expressoes de
dor. Uma investigagdo recente tem indicado um aumento do risco de dor em pessoas com
sindrome de CHARGE. O objetivo do pessoal de supervisdo € expandir a consciéncia dos
companheiros comunicativos ndo surdocegos das expressdes de dor de seu companheiro
surdocego congénito com CHARGE, pode-se alcangar uma melhor compreensdo e
interpretacdo das expressdes corporais e emocionais de angustia, através de um maior
conhecimento de CHARGE relacionado com o comportamento de dor e uma patente
comunicagéo de dor (tais como, o0 movimento do corpo, postura e vocaliza¢do), assim como,
pode ser alcangado um aumento na confirmagdo das expressdes de dor do parceiro surdocego
CHARGE. A rede Nérdica de CHARGE tem um projeto de colaboracéo sobre a sindrome de
CHARGE e a dor. A razdo para iniciar o projeto era que as pessoas surdocegas congénitas
com sindrome de CHARGE usam expressdes tais como autolesdes e/ou completa falta de —
ou reacdes retardadas de dor. Estas expressdes podem ser dificeis de interpretar, comunicar e
confirmar para o companheiro de comunicacdo. Na apresentacdo faremos um seguimento ao
processo do companheiro de comunica¢do ndo surdocego na supervisdo em relacdo a
sindrome de CHARGE e a dor. A apresentacdo estd centrada nos procedimentos antes,
durante e depois da supervisdo. Através da analise sistemética da comunicagdo, a
interpretagdo de expressdes aumentou durante a supervisdo. A nova interpretacdo do
companheiro parece conduzir a um aumento na consciéncia do companheiro das expressoes
de dor do companheiro surdocego congénito com sindrome de CHARGE e a uma melhor
gestéo.



2826 Desafios que levam a inovacdo e evolugdo: a mudanca populacional na
surdocegueira e a resposta do centro de recursos

Educacgéo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos

Maria Aparecida Cormedi, Maria Teresa Borro, Helena Burgés Olmos, Ana Maria de Barros
Silva

Este trabalho pretende apresentar o resultado de uma pesquisa que coletou dados estatisticos e
discutiu a mudanga populacional relacionada a surdocegueira pela analise de 700 casos
atendidos incluindo bebés, criancas, jovens e adultos em 28 anos de existéncia da Adefav, em
Sao Paulo, Brasil. Fundada em 1983 como associagdo para deficientes da 4udio visédo, para o
atendimento escolar especial a criangas com surdocegueira, atualmente a Adefav é um centro
de recursos em deficiéncia multipla, surdocegueira e deficiéncia visual e tal mudanga ocorreu
gradativamente a medida que se desenvolviam os trabalhos educacionais para acompanhar a
mudanca de populacéo, as politicas publicas e novas abordagens filosoficas relacionadas ao
atendimento especializado em educacao e reabilitagdo. Na década de 80 a maioria dos casos
de surdocegueira da Adefav tinha como causa a mais frequente a Sindrome da Rubéola
Congénita. Na década de 90, influenciada pela Declaracdo de Salamanca, ampliou-se o
movimento de construgdo de uma escola inclusiva, bem como, ampliaram-se as criticas aos
modos consolidados de atuagdo em educagdo especial e o relato de experiéncias mais
inovadoras de insercéo educacional das pessoas com deficiéncias nas escolas regulares. Outra
mudanca aconteceu quando as familias de criancas com deficiéncia multipla e surdocegos
com outros comprometimentos passaram a procurar pelos servicos da Adefav. Foi necessario
buscar novos conhecimentos para enfrentar este desafio relativo a uma populagdo até entdo,
pouco conhecida. Serd apresentada a analise de 700 casos classificados como surdocegos;
deficientes mdltiplos e surdocegos com outros comprometimentos organizados por etiologia,
faixa etéria e tempo de permanéncia no atendimentos bem como o nimero de profissionais
envolvidos. Tais dados estatisticos estdo relacionados com dados que apontam também as
mudancas das politicas e diferentes formas de intervencao direta com criancas e adultos, bem
como mudangas organizacionais e de gestdo que ocasionaram diferentes programas de
intervencdo. A analise dos dados evidenciou que a partir dos anos 90, na Adefav, houve o
aumento no atendimento de criancas com surdocegueira associada a outros
comprometimentos e 0 aumento do nimero de prematuros a partir do ano de 2000. Os dados
da Adefav corroboram com dados mundiais sobre o aumento do nimero de prematuros e
criangas com sindromes que sobrevivem em decorréncia do avanco da medicina e 0s recursos
tecnologicos. Outro fator discutido na analise diz respeito as mudancas nas estratégias de
intervencdo e a busca de novos conhecimentos que foram necessarios para se atender as
necessidades educacionais, de saude, de comunicacdo e de locomogéo dessa nova populagédo
na perspectiva da educagdo inclusiva. Como resultado sera mostrado como uma organizagao
assimilou a mudancga populacional e criou um modelo de centro de recursos acompanhando
orientacfes da Convencdo sobre os Direitos da Pessoas com Deficiéncia. A evolucéo e a
historia da Adefav refletem a propria evolugdo e histéria da educacdo de pessoas com
surdocegueira no Brasil.



2838 Diferentes sindromes de surdocegos, novas ferramentas de diagnostico e
tratamentos

Investigacao cientifica e baseada em evidéncia
Claes Moller

A surdocegueira € um grupo de desordens muito heterogéneo. Hoje em dia se conhecem em
torno de 100 sindromes diferentes, ainda que muitas delas sejam muito raras. Estd a mao e
muito rapido o crescimento do conhecimento, especialmente no campo dos diagnésticos,
genética e biologia molecular. As novas descobertas de genes, mutagcdes e proteinas estdo
aumentando as opcdes de tratamento, tanto de disfungdo da retina como coclear e finalmente
de cura. Esta apresentacdo se centrard na importancia de realizar um correto e precoce
diagnostico médico e funcional, através de técnicas clinicas e métodos genéticos. Havera um
espaco de tempo entre os exemplos sobre a diferenca e similaridades entre as diferentes
sindromes e as Ultimas descobertas genéticas e a apresentacdo dos atuais tratamentos
genéticos em prova.



2838 Diferentes Sindromes de Surdocegos: Novas ferramentas de digandstico e
tratamentos

Pesquisa Cientifica e baseada em evidencia.
Apresentacéo oral
Claes Moller

A surdocegueira € um grupo de desordens muito heterogeneio. Hoje em dia se conhece em
torno de 100 sinromes diferentes, ainda que muitos delas sejam raras. Estd muito rapido a
crescimento do conhecimento, especialmente no campo dos diagndsticos, genética e biologia
molecular. Os novos descobrimentos de genes, mutagdes e proteinas estdo aumentando as
opgOes de tratamento, tanto da disfuncdo retinal como coclear e finalmente a cura. Esta
apresentacao se centrara na importancia de realizar um correto e precoce diagnostico medico e
funcional, através de técnicas clinicas e métodos genéticos. Havera um espaco de tempo entre
os exemplos sobre a diferenca e similaridade entre as diferentes sindrome e os ultimos
descobrimentos genéticos e a apresentacdo dos atuais tratamentos genéticos em prova.



2839 Estratégias de Intervencéo do Centro de Recursos para o sucesso da Educagéo
Inclusiva de criangas com surdocegueira e com deficiéncias multiplas de 6 a 12 anos

Modelos de programas, sugestoes para melhoria das condi¢Ges de prestacéo de servigos
Apresentacgéo Oral
Ana Marcia Fernandes Chavez de Jesus, Agatha Fontes Bago, Maria Teresa Borro

O presente trabalho pretende apresentar as estratégias de intervencao e atuacdo na Educagéo
Inclusiva, bem como os apoios utilizados para alunos atendidos na ADEFAV- Centro de
Recursos em deficiéncia multipla, surdocegueira e deficiéncia visual, em S&o Paulo. Brasil.
Serd apresentado o Projeto de Inclusdo no Programa de Atendimento Educacional
Especializado realizado em 2010 e 2011. Estdo sendo acompanhados 25 alunos classificados
como surdocegos, surdocegos com outros comprometimentos e deficientes multiplos
matriculados nas Escolas Regulares e Escolas Especiais, e que frequentam atendimento
educacional especializado em regime de contra-turno na Adefav que realiza o
acompanhamento desses alunos nas escolas. As criangas com deficiéncia multipla ou com
surdocegueira associada a outros comprometimentos tem dificuldades especificas, resultantes
de conjugacOes e limitacdes nas fungOes e estruturas do corpo e fatores ambientais, que
podem dificultar o seu desenvolvimento e funcionamento dos canais sensoriais de
informacdo, afetando a capacidade de aprendizagem e resolugcdo de problemas. Para
possibilitar a inclusdo dessas criancas foi criado um Modelo de Inclusdo com subsidios
financeiros da Perkins International e convénio com a Secretaria Municipal de Educacéo de
Séo Paulo (SME). Consta da apresentacdo deste trabalho: formacéo de Equipe Colaborativa;
criacdo de instrumentos especificos para avaliagdo educacional funcional; levantamento das
formas de comunicagéo e necessidades dos educandos, descri¢do das acdes desenvolvidas no
Atendimento Educacional Especializado; atividades desenvolvidas junto aos 0rgédos
municipais de inclusdo, os CEFAIs (Centros de Formagdo e Acompanhamento a Inclusdo),
bem como as atividades e as orientacOes para a Escola Regular e Familia; adaptacdes e apoios
que os alunos necessitam para efetivamente estarem incluidos na escola regular e finalmente
compartilhar informacBes provenientes da escola regular, do Centro Educacional
Especializado e da familia para elaborar conjuntamente o Plano Educacional Individual (PEI)
do aluno assegurando o acesso ao curriculo regular e seu alinhamento.



2840 Préaticas de Sucesso de Inclusdo na Guatemala
Apresentacgdo Oral
Carmem Lucia del Pilar Guerrero Abascal de Prado

Pensar sobre a inclusdo em um pais, pluriétnico, multilingue e pluricultural, em que as
diferencas individuais séo as que prevalecem e a desigualdade é caracteristica da populagio
foi pensar por um momento em uma utopia. Ao fazer proprios os conceitos uma “cultura
inclusiva” em que todos fazem parte do mesmo espaco fisico e que por “direito” nos
corresponde fazer todo o necessario para fazer deste mundo um lugar em que todos e todas
sejamos partes ativas, tem permitido que 0 que se pensou em uma utopia hoje em dia seja 0
inicio de uma realidade. Fundal tem iniciado um processo sisttmico que permite facilitar as
praticas responséveis da inclusdo. Contextualizando o processo a Guatemala levando em
conta as caracteristicas proprias de cada aluno, familia, escola e comunidade. Este processo
representa: No Ministério de Educacdo: com as autoridades e supervisores, assessores
pedagdgicos. Na Escola: com diretores, docentes e companheiros. Na Familia: Com os pais,
irmaos e demais familia proxima ou responsaveis. O mesmo processo inclui remarcar que as
planificacBes educativas individuais estdo alinhadas ao Curriculo Nacional Base, levando em
conta as habilidades de qualidade de vida segundo COACH (Giangreco, Cloninger e Salce
Iverson). Incluindo o Processo urso/estrela (Perreault e Bove) e a Planificagdo centrada na
pessoa. Estas primeiras experiéncias tem permitido dar um giro dentro do ambito da Educagéo
na Guatemala abrindo as portas de um mundo mais igual para todos em que a maior barreira
da deficiéncia em si ndo Ihe d& a condicdo a pessoa, sendo 0 ambiente em que se desenvolve.



2847 Alicerces de significados e sentidos: aquisi¢cdo de linguagem na surdocegueira
congénita

Pesquisa cientifica e baseada em evidéncias
Apresentacdo oral

Maria Aparecida Cormedi , Elcie F. Salzano Masini

Esta exposicdo diz respeito a uma pesquisa sobre o maior desafio que enfrentam pessoas
surdocegas: vencer a barreira da comunicacdo e da aquisicdo da linguagem. Pessoas
surdocegas definidas como aquelas que apresentam perdas acentuadas e até mesmo
moderadas de visdo e audi¢do, bem como aquelas com perdas totais desses dois sentidos. A
partir da caracterizacdo da surdocegueira - a de ndo haver compensagdo da perda visual pelo
sentido da audigdo e de ndo haver compensacgdo da perda auditiva pelo sentido da viséo - esta
investigacdo descreve e registra os caminhos perceptuais de duas surdocegas congénitas e a
compensagédo sensorial por elas realizadas por meio dos sentidos do tato, proprioceptivo,
cinestésico e vestibular. Esta pesquisa, realizada na Universidade de S&o Paulo, focalizou o
desafio referente & barreira da comunicagdo, do ponto de vista das pessoas que a superaram -
duas pessoas que compensaram a surdocegueira, adquirindo linguagem. Investigou suas
possibilidades de receberem informagdes sem dispor dos dois sentidos predominantes para o
contato com o0 mundo; sua possibilidades de relacionarem as informagdes adquiridas apenas
pelos sentidos proximais; suas formas de adquirirem linguagem e os cddigos de uma lingua;
suas possibilidades de compreender e relacionar informacdes, adquirindo autonomia para
atividades de seu cotidiano, para aprender, para escolher e agir ativamente no mundo.
Registrou e analisou diferentes situacGes sobre as possibilidades e recursos que estes seres
humanos sujeitos da pesquisa, sem visdo e audi¢do, dispuseram para compensar €ssas
limitagdes. O objetivo geral da pesquisa foi identificar os fatores que possibilitaram a
aquisicdo da linguagem e o seu desenvolvimento até o uso da lingua de sinais em duas jovens
com surdocegueira total congénita. Foram descritas e analisadas as relagGes das duas
surdocegas com O outro e com 0 que as cercava, buscando identificar os fatores que
favoreceram a interagdo e a comunicagéo; as formas de comunicagéo expressivas e receptivas
- das pré-linguisticas as formas linguisticas até o uso da lingua de sinais. A fundamentacéo
tedrica referente & surdocegueira resgatou concepcbes de varios autores dentre os quais:
Alsop; Brown; Maclnnes; Orelove; Riggio; Sobsey e Treffry; referente a linguagem e
comunicagdo retomou o interacionismo social histérico cultural de Vigostsky e Bakhtin;
referente ao perceber, situar-se no mundo, compreender e comunicar-se, embasou-se em
autores como Amaral; MacLinden; Masini; Miles; Reys; Sacks. A abordagem metodoldgica
foi qualitativa pelo estudo de caso das duas jovens surdocegas congeénitas totais. O carater
inovador desta pesquisa foi entrevistar diretamente as duas surdocegas, familiares,
profissionais, aléem de observacao direta e andlise de documentos. A andlise inicial dos dados
evidenciou a comunicagdo, por formas linguisticas: lingua de sinais tatil, lingua e sinais e
Tadoma, permitindo identificar e descrever as etapas de aquisicdo das formas pré-linguisticas
até as formas linguisticas bem como os fatores que possibilitaram a aquisi¢do da linguagem e
a comunicacéo linguistica.



2850 Visdo geral de estratégias de sucesso usadas para melhorar o acesso a comunicagao
e a informacéo de pessoas com perda visual e auditiva combinadas no estado de
Arizona, USA

Enfoques inovadores de educacéo /Reabilitagdo para criancas e adultos
Edward K. Gervasoni

Para aquelas pessoas que vivem com uma perda visual e auditiva combinadas, 0 acesso a
comunidade pode ser muitas vezes uma empreitada frustrante, extenuante e sem éxito. Os
ambientes da comunidade oscilam de simples a complexos e de estaticos a dindmicos. Quanto
mais complexo e dindmico é um ambiente, maior é a necessidade de fazer ajustes para que 0s
individuos possam acessar com éxito as mudancas comunicativas e a informacdo disponivel.
Esta apresentacéo trata de estratégias que melhoram o acesso a informagdo e a comunicagao
de pessoas que tem diferentes formas de perda combinada auditiva e visual, a medida que
participam em atividades na comunidade no estado de Arizona, USA. A totalidade das
estratégias em questdo estd nas areas de autodefesa, provisdo de servicos especializados e
tecnologia de apoio. Esta apresentacdo explora de forma especifica: (1) estratégias de
autodefesa tais como, a compreensao pessoal das fung¢des da visdo e da audi¢do em ambientes
e situagdes dadas, a compreensdo de determinados ambientes a medida que mudam de
simples para complexos e 0 uso de métodos de sucesso para ter o controle; (2) provisdo de
servigos especializados incluindo estratégias para o uso de voluntarios e profissionais que
ajudem a conseguir o acesso a informacdo e preencham as lacunas comunicativas; e (3)
tecnologia de apoio tal como as equipes usadas para aumentar as capacidades auditivas e
visuais dentro dos marcos funcionais. Os participantes terdo a oportunidade de ver video clips
em que pessoas que vivem com uma perda combinada de visdo e audicdo discutem e
demonstram enfoques de sucesso que tratam de suas dificuldades particulares de acesso a
comunicagéo e informacdo em varias situaces.



2851 Vantagens e inconvenientes — efeitos benéficos e inibidores dos encontros
Enfoques inovadores de educacdo / Reabilitacdo para criancas e adultos
PO Edberg, Cecilia Joge Johansson, Gerd Nylander

Que efeitos dos encontros poderiam ser benéficos ou inibidores com o mundo profissional,
com a escola/trabalho e a vida social para as pessoas com surdocegueira adquirida? Poderiam
esforcos bem intencionados, de fato, ter consequéncias prejudiciais ao longo do tempo?
Tomando a pessoa desde uma perspectiva de vida, que iniciativas especificas, agfes ou
situagBes podem ser de particular importancia? Podem-se distinguir alguns fatores vantajosos
comuns que possam aplicar-se a outros em situagdes similares? Tem os profissionais em seus
encontros com a surdocegueira, propensdo a categorizacdo e generalizagdo devido as suas
préprias perspectivas profissionais, as vezes limitadas? Se for assim, quais poderiam ser as
consequéncias de tais premissas? As numerosas questdes sobre as que nos centramos estdo em
grande parte relacionadas com varios eventos que tem haver com as mudancas de vida e as
transi¢Bes necessarias que se requerem para as pessoas com surdocegueira adquirida. Nos
altimos 30 anos, temos visto um desenvolvimento no apoio que as pessoas com surdocegueira
recebem de profissionais na Suécia. Este é outro aspecto interessante que também desejamos
destacar. A fim de perseguir estas questdes, iniciamos uma serie de entrevistas com 15 adultos
com surdocegueira adquirida no grupo de idade de 24 a 69 anos. Nas entrevistas escolhidas
foram descritas como um grupo heterogéneo com diferentes capacidades, antecedentes e
idades, que vivem em diferentes partes da Suécia. Quando analisamos as entrevistas
estivemos particularmente interessados nos fatores benéficos e obstidculos que afetam as
pessoas com surdocegueira adquirida, assim como, também nos centramos no impacto que
estes fatores tem na transformacdo de vida que a surdocegueira adquirida demanda. As
experiéncias dos sujeitos entrevistados podem resumir-se em quatro areas principais: Quando
a vida muda; Reabilitacdo; Vida Social e Vida Laboral. Aprofundou-se nas areas
anteriormente mencionadas em conversas com cada participante. Estas conversas se
realizaram, em primeiro lugar, na casa do entrevistado. Recompilamos as respostas as
perguntas da entrevista sobre a percepcdo de fatores benéficos e obstaculos junto com citagGes
textuais e extratos. De forma consciente buscamos recompilar a informagdo recolhida de
maneira que se abstivesse de “macular” a investigagdo com as perspectivas e atitudes que
nossos antecedentes profissionais poderiam causar. O estudo se chamou Vantagens e
Desvantagens. As respostas que recebemos de nossos participantes nos tem mostrado no
campo profissional que a humildade é a melhor politica, e destaca ao longe que muitas vezes
fica a nossa prépria realidade de uma pessoa com surdocegueira adquirida. Também temos
recebido comentarios dos entrevistados que confirmam que o informe transmite partes da
realidade da vida que leva uma pessoa com surdocegueira adquirida. Gostariamos de
compartilhar estas descobertas e 0 que temos aprendido com 0s outros.



2856 O USO DO INSTRUMENTO: PROTOCOLO DE AVALIACAO EM ESCOLAS
PARA O ACESSO E PERMANENCIA DE PESSOAS COM SURDOCEGUEIRA E
COM DEFICIENCIA MULTIPLA SENSORIAL BASEADO NO DOCUMENTO
LAVELLE

Apresentacdo oral

Shirley Rodrigues Maia ,Vula Maria Ikonomidis , Sandra Regina Stanziani Higino Mesquita ,
Marcia Maurilio Souza, Susana Maria Mana de Aréoz

Desde 0 ano de 2009 esté sendo realizado um acordo de cooperagéo técnica entre a Ahimsa e
Secretaria Municipal de Educacdo de sdo Paulo, na formacdo de equipes colaborativas,
visando favorecer a inclusdo de pessoas com surdocegueira e com deficiéncia multipla, com
0S recursos necessarios e apoios. Apoés as formacdes foi organizado cronograma de visitas as
escolas em parceria com os CEFAIS Centro Educagdo e Formagéo e Apoio a Inclusdo, para
viabilizacdo da prética. Nestas reuniGes estdo sendo levantada por meio do instrumento
“Protocolo de Awvaliagdo em Escolas para 0 acesso e permanéncia de pessoas com
surdocegueira e com deficiéncia multipla sensorial” organizado baseando-se no instrumento
“A incluséo de criancas e jovens com surdocegueira e com Deficiéncia Multipla Sensorial -
ReflexGes de um Grupo de Trabalho”. Este instrumento também é denominado simplesmente
“Documento Lavelle” pela referéncia ao projeto de Perkins International a esse respeito. Para
o levantamento das necessidades de adequagdes e cronograma de visitas e acompanhamentos,
foram realizadas reuniGes em 08 escolas. Para o grupo de trabalho da Ahimsa foi decidido o
atendimento as escolas que apresentavam casos de alunos inseridos com surdocegueira e com
deficiéncia maultipla sensorial nas series iniciais e educacdo infantil, com organizagdo de
cronogramas de visitas conjuntamente com os profissionais dos Cefais, coordenagédo
pedagogica, professor, estagiario e direcdo. Foi realizado acompanhamento nas atividades
escolares e discussdo apos a visita das necessidades do aluno e compartilhamento das metas
entre a escola, o atendimento educacional especializado e o Cefai e orientagdo as familias.
Como resultado foi obtido & parceria da escola com o Atendimento Educacional
Especializado o que favoreceu o desenvolvimento e aprendizagem de criancas e jovens com
surdocegueira e com deficiéncia multipla. Foram realizadas modificagdes de intervengdes
visando o melhor desempenho do aluno. Pode-se concluir que o documento utilizado tem
condicOes de favorecer o trabalho de equipes colaborativas para incluséo de pessoa com
surdocegueira e com deficiéncia maltipla sensorial.



2857 Um enfoque na comunicacao tatil

Educacdo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo oral

Aase Aune Endresen

Porque ter um enfoque maior em melhorar as estratégias de desenvolvimento da comunicagao
tatil para pessoas com surdocegueira congénita, inclusive para aqueles com visdo ou audicdo
residual? Em que medida o que fazemos como parceiros para as pessoas com surdocegueira
congénita? Apoia seu desenvolvimento mediante a adaptacdo a seus sentidos intactos?
Estamos por demais dominados por nossos sentidos intactos e dominantes e portanto
restringimos impressdes sensoriais significativas nas relagdes sociais? Usamos os sentidos
tateis, manejando-os com o tato e movimentos o suficiente bem na intervengdo, ou
superestimamos as fungdes de uma visdo e audigdo reduzidas? Uma mudancga na intervencéo
tem aberto um progresso consideravel no desenvolvimento da comunicacéo para criancas e
jovens adultos com surdocegueira congénita. Um maior enfoque tétil tem sido um fator
importante desta mudanga, porém o novo entendimento do desenvolvimento comunicativo
que se tem conseguido na Europa nos ultimos anos, também tem sido basico e de importancia
crucial. Apresentaremos e debateremos exemplos de interagdo entre pessoas com
surdocegueira congénita em diferentes niveis comunicativos e com diferentes graus de
sentidos residuais e seus companheiros. O objetivo estard mais em ver o que fazem o0s
companheiros a fim de melhorar a comunicacdo tétil, que nas habilidades da pessoa com
surdocegueira congénita. Em um dos casos, alcangou-se um alto nivel de comunicagdo, o que
poucas vezes vemos na populacéo de surdocegos, e se destacardo as reflexdes destas pessoas
no que é importante para uma comunicacao de sucesso entre ele e seus parceiros. Ilustraremos
os exemplos através de fragmentos de videos e relatos.



2861 Universidade e Reabilitacao: Acessibilidade ao surdocego
Educacgéo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo Oral

Patricia Muccini Schappo

Este trabalho refere-se ao projeto de extensdo da Universidade Federal de Santa Catarina -
UFSC e a Associagdo Catarinense para Integracdo do Cego - ACIC, elaborado pela
coordenacao pedagogica do curso de Letras Libras em conjunto com a supervisdo de assuntos
de inclusdo da UFSC. Tal projeto tem como objetivo promover acessibilidade a pessoa
surdocega no ensino superior e nas atividades da vida autbnoma. O projeto parte do principio
de que a Universidade deve ser um espaco democratico que procure responder as
necessidades de aprendizado de todos os estudantes, sem distingdo social, cultural, étnica, de
género ou em razdo de deficiéncia e caracteristicas pessoais. O projeto tem por base a
convicgdo de que Todos os individuos, independentemente de suas caracteristicas pessoais,
tém condi¢des de aprender e se desenvolver, desde que suas necessidades especificas sejam
compreendidas e atendidas. Entende-se que a cada dia a Universidade deve buscar o
aprimoramento da qualidade do atendimento prestado e para isso, se faz imprescindivel que as
intervencgdes, junto aos estudantes com deficiéncia ou distarbios de aprendizagem, sejam de
carater multiprofissional, perpassando o ambiente de sala de aula, onde devem ocorrer
adaptacOes curriculares que visem atender as especificidades de cada estudante. Para tanto,
foram necessarias a¢fes como: formar um grupo de estudos com profissionais educadores
para dialogar as questdes sobre a surdocegueira e promover atendimento a pessoa surdocega
através de atividades de comunicacdo alternativa. A metodologia utilizada consistiu em
sistematizar encontros semanais para estudo e discussdes sobre questdes que envolvam a
surdocegueira, com o intuito de capacitar profissionais para atender a pessoa surdocega.
Como o projeto estd em andamento, pois o trabalho deverd acompanhar toda a trajetdria
desses alunos no nivel superior, os resultados ja obtidos sdo: A permanéncia e a efetividade na
qualidade de ensino, o acesso a independéncia e autonomia através da parceria com a
reabilitacdo, assim como, a aprendizagem das vérias formas de comunicacdo, até entdo
desconhecias pelos alunos surdocegos. Palavras-chave: Inclusdo; Surdocegueira; Ensino
Superior; Reabilitacéo.



2865 A percepcéo se complementa com a tecnologia
Educac&o/reabilitacdo, abordagens inovadoras para criancas e adultos
Apresentacéo oral

Maryuri Yusmari Fagundez , Eduardo Jaramillo Rodriguez

Desde o dia 13 de agosto do ano de 2008, o Infocentro para pessoas com deficiéncia visual
tem tido como finalidade contribuir, formar e desenvolver politicas de alfabetizagdo de acordo
com as exigéncias educativas atuais, oferecendo apoio nos diferentes cenarios sociais,
interagindo ndo somente com a deficiéncia visual, mas também fortalecendo os pilares de
integracdo para outros publicos. Um fator que faz deste espaco atrativo as pessoas com
deficiéncia visual ou com surdocegueira, € sua acessibilidade em combina¢do com a
localizac8o. No centro da cidade de Caracas, tornando facil seu acesso, via metro ou com
transporte superficial. Outra vantagem é o confortdvel ambiente disposto para abrigar 10
computadores, tanto com software livre como com software proprietario, ficando a critério do
usuério o sistema operacional no qual ele deseja trabalhar, ainda assim, se oferece uma
maquina inteligente de leitura (all reader) em que as pessoas escaneiam, digitalizam e
convertem seus livros de texto em 4udio ou em formato Word, para que a pessoa com
surdocegueira possa ler o que escaneou no computador através da linha braile, obtendo a
informacdo necessaria e disponivel para sua leitura; cinco linhas braile, que permitem a
integracao a populagdo surdocega no uso de novas tecnologias da informag&o e comunicag&o,
ganhando a incorporagdo destas pessoas que apresentam esta deficiéncia multipla; também
contam com uma impressora braile, que permite que o0s usuarios possam levar seu material
impresso no sistema de leitura braile, sendo esta uma alternativa para essa populacao carente
de informacéo e textos impressos para ser lidos por eles mesmos. Miriam Torres é uma aluna
com surdocegueira que se aproximou do Infocentro, com o objetivo de aprender com as novas
tecnologias, coisa que lhe parece maravilhosa porque se pode comunicar com muita gente ao
redor do mundo. Com suas méos ela percebe a informagdo que recompila no computador,
através do correio eletrdnico, as classes de internet, Office Word, enfim, com o uso completo
do computador, 0 manuseio da linha braile, Ihe permite ser uma pessoa independente j& que
ndo necessita de outra pessoa que lhe revise, escriva ou responda sua informagéo, dia a dia
nos surpreendemos com a forma como Miriam recebe informagéo de seus companheiros ou
de qualquer pessoa na rua, usando o alfabeto convencional ou o sistema braille, a maneira de
adivinhar as palavras e o bom sentido que tem para reter as conversas. Outro aspecto a se ter
em conta em Miriam é seu agudo sentido de percep¢do das coisas que lhe acontecem no dia a
dia, aspecto que lhe faz ver como uma pessoa que ndo tivesse uma deficiéncia desta
magnitude. Tudo isso configura uma personagem muito carismatica e de um humor excelente.



2867 Teoria da mente em jovens adultos com Alstrém — uma sindrome de surdocegueira
Investigacdo baseada em evidencias cientificas
Hans Eril Fralander, Claes Méller,Berit Rannaysen

Esta € uma apresentacdo de uma parte de um estudo, que esta sendo realizado, relativo ao
funcionamento cognitivo em jovens adultos com sindrome de Alstron, uma sindrome
autossémica recessiva de surdocegueira, que inclui também a afeccdo da outros 6rgdos. O
desenvolvimento da Teoria da Mente (ToM), referente a capacidade para entender a si mesmo
e a outros é de especial interesse. Estudos prévios tem demonstrado atrasos na compreensao
de ToM em surdos sinalizadores tardios assim como em criangas e adolescentes com
cegueira. ObservagBes clinicas tambeém apontaram uma alta incidéncia de anomalias no
desenvolvimento de ToM na sindrome de Alstrom.  Hipoteticamente poderia estar
relacionado a sindrome porém também aos efeitos secundarios da dupla perda sensorial.
Examinou-se o rendimento de 12 adolescentes acima dos 16 anos com sindrome de Alstrom
mediante “Historias estranhas”, um teste da capacidade para entender os pensamentos e
sentimentos dos personagens da historia. Fez-se uma comparagdo com a mesma idade de
pessoas sem a sindrome e de pessoas de outras populagdes especificas. Uma primeira analise
revela tanto as semelhancas como as diferengas no grupo com Alstrom e em relacdo aos
grupos de controle. Discutiram-se os padrfes de resultado em relacéo a fatores médicos e aos
obstéculos na vida diaria — e com referencias as teorias contemporaneas cognitivas.



2869 Cuidado de Saude Bucal

Sugestbes de Modelos de Programas para a melhoria da prestacéo de servicos
Apresentacéo oral

Griatte Griffioen

De Brink, parte de Royal Visio, € uma institui¢do residencial nos Paises Baixos para pessoas
com deficiéncia sensorial e intelectual. Entre as pessoas que vivem aqui, ha pessoas que sao
surdocegas congeénitas. A salde bucal de pessoas que vivem em instituicdes € quase sempre
muito pobre. As consequéncias podem ser sérias, por exemplo, dor, dificuldade ao comer e
beber e mal cheiro. Um pobre cuidado em saude bucal de pessoas com surdocegueira pode
incluir conduzir a problemas de comunicagdo. Quando uma pessoa que é surdocega desprende
mal cheiro, ndo € agradavel estar muito proximo dela, algo que é necessario para poder
comunicar. A pessoa também pode ter muita dor, o que interfere com a comunicacdo. Nos
Paises Baixos lan¢ou-se um projeto para melhorar o cuidado de salde bucal de clientes que
vivem em instituicbes e dependem de cuidadores. Esta se trabalhando diferentes disciplinas
neste projeto, por exemplo dentistas, médicos e cuidadores. De Brink participou neste projeto
nacional com oito clientes com surdocegueira. Nesta apresentacdo quero explicar como
desenvolvemos um plano de cuidado de satde bucal em nossas casas grupais, para melhorar o
cuidado de saude bucal de nossos clientes. Comegamos com uma reunido com o dentista.
Falou-nos da importancia de uma boa escovagdo e como fazé-la. E certo que a manutengio
de uma boa saide bucal deve ser feita por outros, pois para nossos clientes é dificil fazer
sozinho. Algumas das razbes sdo as deficiéncias fisicas do cliente, falta de cooperagdo por
causa da deficiéncia intelectual, ndo dispor de tempo suficiente para a escovagdo dos dentes
por parte dos cuidadores, e falta de conhecimento e habilidade dos cuidadores. Para cada
cliente criamos um plano de cuidado de satde bucal. Este plano mostra como devemos limpar
0s dentes e 0 que é necessario para manter a boca sa. Desde que usamos o plano de cuidado
de saide bucal os clientes tem menos estress e dor, 0 que beneficia a comunicagéo.



2871 Descrigdo da atencdo da populacdo com deficiéncia multipla e surdocegueira no
Instituto Panamefio de Habilitacion Especial do Panamé

Modelos de programas, sugestdes para melhoria das condi¢Ges de prestacéo de servigos
Laura Esther Araba de Maldonado

A educacédo é um direito de todo ser humano, é por ele que ndo devem existir diferencas ao
oferecer-lhes os servigos educativos a cada crianga que assim o requer com 0s ultimos
avancos metodologicos e com praticas educativas efetivas. O Instituto Panamefio de
Habilitacion Especial € a instituicdo que oferece o processo de habilitagdo a grande populacéo
de criangas e jovens com necessidade educativas especiais ha 60 anos, atendendo desde seus
inicios a populacdo de pessoas com deficiéncia visual, auditiva, déficit cognitivo, paralisia
cerebral, autismo, intervencdo precoce, dentro da populacdo também existia uma grande
quantidade de criancas que durante muitos anos, se encontravam com debilidades em sua
atencdo, a populacdo com deficiéncia maltipla e surdocegueira; eram muitas as necessidades
de tal populacdo naqueles anos. - Falta de atencdo enfocada em sua necessidade; - N&o
existiam profissionais com competéncias pedagdgicas pertinentes; - Pais ndo estavam
preparados para enfrentar a condicdo de seu filho; - Debilidade dos enfoques metodoldgicos
com praticas efetivas. No ano de 1992 se iniciam novas oportunidades para melhorar a
condicdo da atencdo da populagdo com deficiéncia multipla e surdocegueira em nossa
instituicdo a oportunidade de realizar um convenio de apoio oferecido pela fundagdo Hilton
através dos coordenadores para américa; Graciela Ferioli e Steve Perrauth, Favorece: -
Melhorar substancialmente a atencdo que é oferecida a populagdo com surdocegueira e com
deficiéncia multipla; - Beneficios dos convénios. = Capacitacdo permanente a docentes,
técnicos e corpo administrativo com profissionais idoneos de outras latitudes; = Capacitacéo a
pais de criancas com surdocegueira e deficiencia multipla; = Convivéncias cada ano e
encontros de pais por regido; = Profissionais com mestrado (2), leadership (1) e estagios (5);
= Aporte econdmico que permite realizar: Encontros de docentes; Convivéncias e encontros
de pais; Compra de materiais para a populacéo de toda a regido. Desejamos mostrar em nossa
apresentacdo o seguinte: - Os ganhos efetivos com a capacitagdo permanente de profissionais
na atencdo da populagdo; Atualmente sdo atendidos proximo de suas moradias, com servigos
educativos em escolas de sua comunidade (Modelo Universal); - Sdo atendidos por horérios
completos, em salas com mobiliarios e com ferramentas especificas para suas necessidades;
As mudancas significativas desde o ano de 1992 até a atualidade; Os efeitos do apoio
oferecido pela Fundacion Hilton a uma populagdo de 375 criancas com deficiéncia multipla e
surdocegueira ao nivel de todas as regides de nosso pais.



2874 A atuacdo de profissionais e familiares na equipe colaborativa para o
desenvolvimento integral da crianca e do jovem com deficiéncia multipla, surdocegueira
e deficiéncia visual

Apoio familiar e parcerias
Helena Burgés Olmos, Elenir Ferreira Porto Carillo, Magda Aparecida Passos

Diante das dificuldades apresentadas pelas familias com relacdo a atuagdo com seu filho nas
atividades do dia-a-dia dentro e fora da ADEFAV referentes as diferentes formas de
comunicagdo e de orientagdo, nos motivou a organizar um trabalho em que as dificuldades de
integracdo e comunicacdo pudessem ser amenizadas, focado na importancia da capacitacéo
das familias de bebés, criancas e jovens com deficiéncia mdltipla, em surdocegueira e
deficiéncia visual. A ADEFAV- centro de recursos em deficiéncia mdltipla, surdocegueira e
deficiéncia visual, propds um trabalho que teve como ponto de partida o envolvimento ativo
das familias no atendimento de seus filhos e como objetivos: incluir as familias nas atividades
da ADEFAV; esclarecer conceitos relacionados com a surdez, a cegueira, a deficiéncia
maltipla e a surdocegueira; apresentar formas de comunicagdo e enfatizar a importancia do
“comunicar”. Em Parceria com a Perkins International e Big Lottery - Sense foi estabelecido
um programa de capacitacdo com 80 familias e cuidadores desde de 2009 até 2011. Este
trabalho foi realizado uma vez que as familias participam nas decisfes junto com a equipe
colaborativa e na elaboracdo do Programa Educativo Individual (PEI) do seu filho, desde sua
entrada na Intervencdo Precoce (zero a trés anos) até o jovem que estd no Atendimento
Educacional Especializado 11, transitando para a fase adulta. Para isso, a ADEFAV de
encontro com a necessidade dos familiares e na ansia de oferecer maior subsidio, estabeleceu
atendimento quinzenal sistematico na capacitacdo dos familiares, oferecendo informagéo e
esclarecimento sobre as questfes direcionadas aos seus interesses. Os temas foram elencados
de acordo com o levantamento previamente realizado com as familias buscando seguir os
direcionamentos da Conferéncia sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia. As informacdes
transmitidas focaram a etiologia, a terminologia, os conceitos relacionados as dificuldades de
seu filho, assim como, assuntos relacionados as politicas publicas, direitos e deveres,
incluséo, aulas de Libras, formas de comunicagéo, orientagdo e mobilidade e compreenséo da
realizacdo do PEI. Verificou-se com este trabalho, que ap6s as familias obterem informagéo e
refletirem sobre o desenvolvimento emocional e sobre as deficiéncias, mostraram-se
motivadas a estabelecer vinculos e estimular seus filhos no processo educacional.



2875 Deficiencia Visual Cortical — Caracteristicas neuroldgicas, avalia¢do funcional e
intervengdo para criangas com surdocegueira e outros comprometimentos

Educacgéo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo Oral
Marilene de Souza Silva, Ana Marcia Fernandes Chavez de Jesus

Nos dltimos anos, tem sido constatada, a deficiéncia visual cortical em muitos casos de
criangas com surdocegueira e outros comprometimentos que procuram a ADEFAV - centro
de recurso em deficiéncia mdaltipla, surdocegueira e deficiéncia visual. Os inimeros
questionamentos sobre esta deficiéncia nos levaram a buscar maiores informac@es sobre esta
dificuldade visual. Devido aos comprometimentos associados, muitas vezes o diagnéstico
exato sobre a visdo fica impossibilitado. E o diagndstico médico, nem sempre corresponde
com o que a familia e educadores percebem no dia a dia nas respostas das criangas. Faz-se
necessario uma observacdo detalhada e cuidadosa para entender como a crianga recebe e
responde as informag@es visuais. O objetivo geral deste trabalho é discutir as conseqiiéncias
da deficiéncia visual cortical, apresentar estratégias de avaliar funcionalmente a visdo,
estratégias de intervencdo e de estimulagdo visual que possibilitem a aprendizagem de
criangas com deficiéncia visual cortical. Para que possam desenvolver suas habilidades
visuais. Em comparacdo com o sistema somatossensorio e auditivo, o sistema visual esta
relativamente imaturo ao nascimento. As criangas pequenas, ndo percebem detalhes e
contrastes, porém conseguem perceber cores e movimentos. A capacidade do funcionamento
visual depende de desenvolvimento - quanto mais a crian¢a olha, mais estimula os canais
cerebrais. Na deficiéncia visual cortical as fungdes visuais ndo apresentam nenhuma alteracéo,
porém o cortex visual ndo consegue muitas vezes, processar as informagdes recebidas. Isto é
uma circunstancia que indica que os sistemas visuais do cérebro ndo compreendem e nédo
interpretam o que os olhos véem. Faz-se necessério recorrer ao protocolo de avaliagdo
funcional da visdo desenvolvido pela ADEFAV - Centro de recursos em deficiéncia maltipla,
surdocegueira e deficiéncia visual - onde se observa o comportamento visual e identifica
como a crianga estd usando sua visdo, seu campo visual, sua preferéncia de cores,
luminosidade do ambiente, bem como a distancia e tamanho de como a crianga responde aos
estimulos visuais. Os dados coletados durante a avaliacdo funcional visual serdo utilizados
para elaborar o plano de intervencdo de acordo com as necessidades especificas da crianca,
favorecendo desta maneira o0 seu desenvolvimento visual dentro de atividades diarias e
principalmente para oferecer oportunidades para o uso funcional da visdo. PALAVRAS
CHAVES: Deficiéncia visual cortical, estimulacdo visual, avaliagcdo funcional da vis&o.



2876 A FAMILIA NA APRENDIZAGEM DE ATIVIDADES DE VIDA
PRATICA DE UMA ADOLESCENTE SURDOCEGA

Families Supports and Partnerships

Apresentagdo Oral

Rita de Cassia Silveira Cambruzzi, Maria da Piedade Resende da Costa

Essa pesquisa tem como objetivo expor quais as estratégias de atendimento utilizado
por uma mée de uma adolescente Desse modo, identificar e analisar quais 0S
procedimentos usados na aquisicdo de atitudes positivas em relacédo ao aprendizado de
atividades novas e, a manutencdo de atitudes j& estabelecidas. Durante a pesquisa, foi
dado apoio a mée através de explicaces de como fazé-lo conduzir a adolescente para a
realizacdo da tarefa O desenvolvimento das atividades foram realizadas em ambiente
natural. Com a mae foi utilizados o livro de Lingua Brasileira de Sinais onde foram
ensinados, os sinais correspondentes a atividade e, com a adolescente, figuras, objetos
de referéncia e o0s sinais para o entendimento da atividade a ser realizada pela
adolescente do que era para realizar, visando a expansdo dos mesmos e sua
aplicabilidade na situacdo de aprendizagem. Foram realizadas observacdes da relagdo
entre a mée e a filha no desenvolvimento das atividades. Os resultados demonstram que
0 processo de ensino pela mae estd surtindo efeito, pois a adolescente assimila
gradativamente as atividades, mas ainda precisa de ajustes para a execucdo de toda
atividade sem a necessidade de lembrar-lhe de tempos em tempos.



2881 O enfoque colaborativo na intervengéo precoce para bebés com surdocegueira e
outros comprometimentos

Modelos de programas, sugestdes para melhoria das condic¢Ges de prestacéo de servigos
Apresentacéo Oral
Marilene de Souza Silva, Graziela Jorge Polido, Natallie do Carmo Prado Bianchini

O objetivo deste trabalho € apresentar um modelo de intervencdo precoce realizado na
ADEFAYV - Centro de recursos em deficiéncia multipla, surdocegueira e deficiéncia visual. Os
atendimentos sdo feitos em grupo, com o bebé e sua mée e/ou responsavel. Com equipe
colaborativa que desenvolve um programa individualizado direcionado as necessidades de
cada bebé. Este programa inclui: Interacdo direta com o bebé; visita domiciliar; grupo de
suporte a familia (orientagdo psicologica, orientagdo com profissionais especificos);
treinamento de facilitadores; grupo de bebés com familia; terapia individual - fisioterapia,
terapia ocupacional, fonoaudiologia, estimulacdo e reabilitacdo visual. Bebés com
surdocegueira pertencem a um grupo com necessidades continuas, que podem mudar ou
variar, dependendo da idade sobre o comego da deficiéncia, o grau de perda sensorial, a
presenca conjunta de outras deficiéncias, as condi¢des do meio em que vive e o inicio da
Intervencdo. Estes bebés terdo dificuldades de aprender através da observacdo ou da
exploragéo independente. Muitas vezes estdo impedidos de aprender identificando o resultado
de sua acdo durante experiéncias diarias. A crianga com surdocegueira perde muitas
informagdes que sdo essenciais para sua aprendizagem e, aprender isso incidentalmente, é
muito limitado. De qualquer forma, eles ndo podem aprender o que eles ndo podem detectar e
tampouco perceber o que estdo perdendo. Eles tém dificuldades de acessar informagdes
suficientes para poder entender o que esta acontecendo ao seu redor. E isto podera resultar em
confuséo e frustracdo e, na maioria das vezes, isolamento ou comportamentos agressivos.
Além disto, a falta de acesso as informages auditivas e visuais causam extrema dificuldade
em todas as areas do desenvolvimento, pois eles estdo privados de conectar-se com 0 mundo
e, consequentemente, a aprendizagem, comunicagdo, e o desenvolvimento social e emocional
também séo prejudicados. Estas criangas necessitam de uma intervengdo precoce para que seu
desenvolvimento seja o0 mais efetivo possivel. Necessitam também de estimulagdes
apropriadas para que possam aprender a utilizar seus residuos remanescentes, iniciando assim,
uma interagdo com o meio, facilitando o processo futuro de inclusdo educacional.
PALAVRAS CHAVES: Intervencdo Precoce, Equipe Colaborativa, Surdocegueira.



2886 Servicos desenvolvidos no México

Modelos de Programa, sugestdes para melhorar os servicos oferecidos
Apresentacéo oral

Marta Elena Ramirez Moguel

No Mexico em 2006 iniciou-se o processo de melhoramento da qualidade dos servigos de
educacdo para estudantes com multiplas deficiéncias incluindo aos surdocegos e seus
familiares pela Secretaria de Educacao Pablica (SEP) em parceria com a organizacdo privada
Centro de Habilitagdo e Integracdo para Cegos (CHIPI IAP) e a Associacdo Mexicana Anne
Sullivan (ASOMAS IAP) em colaboracdo com consultantes e com o apoio da Perkins
Internacional. Este processo iniciou-se com uma investigagdo que se enfocou na localizacéo
da populagdo a nivel nacional e depois que um plano de agdo com responsabilidade da
educacdo especial do pais para melhorar a qualidade dos servicos que oferecia. Algumas das
acOes que consideramos devemos mencionar é: professores, administradores e treinamento de
pais. Por estes treinamentos foram implementados em estratégias diferentes de desenvolvido
dos trabalhadores: cursos, cursos em linha replicados na Bolivia, Colombia e Peru, oficinas,
visitas na web; visitas a programas. Também, muitos materiais de apoio como videos, livros
desenvolvidos com o objetivo de considerar a validade ecolégica. As estratégias mencionadas
antes foram ajustadas na fortaleza e as debilidades detectadas atraves da qualidade no capitulo
de indicador do servigo. Estas atividades também em nivel educativo: para fazer mais visivel
a populagdo com multipla deficiéncia incluindo nestes os surdocegos, incremento do numero
de estudantes que recebem os servigos; melhorar a pratica de ensino de professores; a nivel
familiar: empoderamento dos papeis dos pais no processo educativo; e no nivel do governo:
nova coalizagdo com outros departamentos foi estabelecida como a Secretaria de Educagdo
Especial do Distrito Federal. O conteldo descrito antes serd apoiado por videos mostrando o
processo desenvolvido no México.



2888 Envolvimento familiar: as maltiplas a¢6es no atendimento ao aluno surdocego e/ou
com multipla deficiéncia sensorial

Apoio familiar e parcerias
Apresentacéo oral
Jacquelini Ricartes Costa, Naya de Arruda Torrezan de Souza

O atendimento educacional a crianca ou jovem com surdocegueira e/ou com multipla
deficiéncia sensorial, extensivo aos casos de criangas com doengas graves ou com sindromes,
objetiva, genericamente, aquisi¢des de habilidades de vida autbnoma por parte dos mesmos.
Quando a equipe interdisciplinar de uma instituicdo educacional especializada se posiciona
aberta para realizar diferentes momentos de trocas entre seus profissionais, como por
exemplo, os grupos de estudo, planejamentos coletivos e estudos de casos, as possibilidades
de se ampliar a participacdo e o envolvimento da familia também se multiplicam. Durante
essas diferentes situacOes, a equipe dialoga entre si utilizando-se de discursos inerentes as
suas areas de atuacOes, onde cada profissional determina e redimensiona diretamente suas
acbes, mas onde também a equipe interdisciplinar, como um todo, estrutura novas
possibilidades de acompanhamento do caso, e, portanto, de envolver a familia, inovando o rol
de acbes comumente proposto e encontrado junto as mesmas. Desse modo, as conhecidas
reunides pedagdgicas com o grupo de pais - onde se aplicam Dindmicas de Grupo, as
orientacOes particulares a familia - garantidas em locais e tempos reservados, ou mesmo as
visitas domiciliares, se alargam para a efetivagdo de outros procedimentos e formas de
acompanhamento do caso, como por exemplo, o apoio de um profissional da equipe junto as
sistematicas consultas médicas, ou 0 acompanhamento aos atendimentos complementares que
acontecem fora da instituicdo, como a Equoterapia e a Hidroterapia, além da possibilidade de
se estruturar um grupo de estudos com os pais e/ou familiares mais préximos e envolvidos no
caso. Nesse sentido, o desenvolvimento de um programa de atendimento individualizado para
esses casos graves e de apoios intensos e continuos, baseado em um Curriculo Funcional,
pode promover um trabalho que contemple as necessidades especificas da crianca e as
prioridades educativas estabelecidas junto a sua familia. Ampliando os contextos de contatos
e trocas efetivas entre escola e familia, aumentam-se as chances de se gerar alternativas outras
criativas no processo de atendimento educacional da crianca/jovem surdocego e/ou multiplo
deficiente sensorial, dinamizando alguns resultados de longo para médio prazo.



2889 Allicerces para a inclusdo: trés pesquisas encadeadas sobre deficiéncias sensoriais

Research Scientific and Evidence-Based
Apresentacéo oral

Saulo Cesar Paulino e Silva , Elcie F. Salzano Masini , Isabel Amaral , Maria Aparecida
Cormedi , Maria Cecilia de Moura , Shirley Rodrigues Maia , Tanya Cecilia Bottas de
Oliveira e Souza

No. 1 Levantou as perguntas e davidas que fizeram mées ou cuidadoras, de criancas com
deficiéncias sensoriais maltiplas a procurarem profissionais da saude e educacdo; e os locais
(clinicas ou institucionais) onde buscaram informac@es, esclarecimentos e orientacdo para
atendimento de seu filho(a); arrolamento das orientacOes recebidas pelas mées para lidarem
com seus filhos(as) e as formas de atendimento que a crianca recebeu; sistematizacdo dos
recursos pessoais e materiais que contribuiram para o desenvolvimento e educagdo de
criancas com deficiéncia mdaltipla. A investigacdo objetivou obter informacdes que
abrangessem desde o nascimento da crianga até o momento do registro do depoimento.
Sujeitos da pesquisa: 10 mées da cidade de S&o Paulo - Brasil; 10 mées da regido de Lisboa -
Portugal; 06 médicos da cidade de Sdo Paulo e 05 médicos da regido de Lisboa; 06
professoras da cidade de S&o Paulo e 05 professoras da regido de Lisboa. Método: anélise de
entrevistas individuais aos sujeitos da pesquisa. Dados simplificados da analise dos
depoimentos, do Brasil: 1) as mées: aprenderam sozinhas e nunca se sentiram esclarecidas, e
orientadas; o apoio foi da familia e de amigos; os atendimentos que auxiliaram foram, de
modo geral, de instituicBes especializadas; 2) os profissionais da salde e da educacédo
reiteraram que as mées ndo tinham sido atendidas em suas solicitagdes. Os dados de Portugal
evidenciaram situacdes de atendimento mais satisfatorias. No. 2 Levantou concepgdes sobre o
ndo dispor de audicdo e o ndo dispor de visdo e a importancia desses sentidos para aprender,
de alunos do ultimo ano de Cursos de Pedagogia, Fonoaudiologia, Psicologia de
universidades puablicas de quatro Estados brasileiros e da cidade de Setubal - Portugal.
Verificou se a importancia atribuida a ndo dispor desses sentidos para aprender era igual ou
diferente quando a deficiéncia é congénita ou adquirida; identificou se os cursos forneciam
informacdes sobre o ser surdo e o ser cego e as especificidades do perceber e da cognicédo de
pessoas surdas e de pessoas cegas; comparou os dados dos alunos de cada um dos trés cursos
referentes ao objetivo geral e aos objetivos especificos. Sujeitos da pesquisa: 109 alunos de
Pedagogia; 86 alunos de Fonoaudiologia; 82 alunos de Psicologia. Método: Analise de
respostas a escolha entre perder a visdo ou a audicdo e a escolha de nascer ou com a viséo ou
com a audicédo; analise das respostas a questionarios sobre o surdo e o deficiente visual e seu
aprender. Dados simplificados da analise: 1) os resultados dos alunos dos trés Cursos das
cinco universidades apresentaram poucas diferenciagdes, reiterando pouco conhecimento dos
alunos sobre as especificidades ligadas a percepcdo, pensamento e linguagem de pessoas com
deficiéncias sensoriais; 2) a formacdo desses profissionais ndo 0s esta preparando para
constituirem alicerces para a inclusdo educacional e social de pessoas com surdez e
deficiéncia auditiva e com cegueira e deficiéncia visual No. 3 Alicerces para a Inclusdo no
convivio com a comunidade A ser realizada de 2011 a 2015.



2935 O que é isto que chamamos de CHARGE? Uma visdo geral da sindrome de
CHARGE

Desenvolvimento de pessoal / treinamento Modelos efetivos e criativos
Presentacion oral
Pamela Ryan

Esta sessdo oferecerd uma visdo geral dos dltimos diagnosticos e informacdo medica em
Sindrome de Charge e provera um foro para os participantes para discutir o alcance e os temas
de identificacdo em seus paises. A Sindrome de Charge é uma desordem genética que se
caracteriza por uma variedade de temas médicos, fisicos, sensoriais e de desenvolvimento que
até recentemente, foram descritos como o acrénimo de C-H-A-R-G-E. Este acrénimo descrito
como um set de problemas em muitas criangas. As letras sdo por Coloboma (no olho),
Defeitos cardiacos, Atresia das coanas, Retardo no crescimento e/ou desenvolvimento,
anomalias Genitais e/ou urindrias, e anomalias do ouvido e surdez. A sindrome de Charge é
um padrdo pouco reconhecido ao nascimento porque o0s defeitos ocorrem em
aproximadamente 9 entre 10.000 nascimentos no mundo. O descobrimento do gene da
sindrome de Charge em 2005 tem feito um diagnéstico genético possivel, porém segue sendo
caro e imperfeito com somente uns 2/3 partes de pessoas avaliadas como possiveis positivas
pelo gene. Deste modo o diagndstico clinico (descri¢do) segue em seu lugar porém com uma
mudanca: identificar o diagnostico para a sindrome de Charge positivo por defini¢do clinica é
agora feito por identificacdo de problemas “maior” e “menor”. Por exemplo, um diagndstico
clinico feito por médicos geneticistas qualificados, pode identificar 4 maiores problemas
especificos de Charge: Coloboma do olho, Atresia das coanas ou estenosis, anomalias do
nervo cranial e do ouvido Charge. Identificar 2 maiores e 3 menores caracteristicas podem ser
diagnosticos clinicos. Caracteristicas clinicas e problemas comuns de Charge, porém também
identificadas em outras condi¢des (exemplo defeitos do coracdo, fenda labiopalatal, anomalias
de rins) de forma que somente ndo determinem um diagnostico positivo de sindrome de
Charge. Estas criangas sdo muito complicadas e vem com uma lista muito longa de instrugdes
de “cuidado e manutencdo”: estas combinagGes complexas de visdo, audi¢do, sensoriais,
médicos, cognitivas, de desenvolvimento e temas de conduta levam a temas
significativamente diferentes de crescimento que podem ser desalentadores nos primeiros
anos. Entretanto dando um tempo apropriado e atengdo aos detalhes, é incrivel ver os ganhos
deste interessante grupo de pessoas.



2938 Educacdo Online: Uma contribuicéo inclusiva para a acessibilidade educativa e
econdmica na América Latina

Desenvolvimento de Pessoal, Modelos efetivos e criativos de abordagens
Apresentacéo Oral

Elizabeth Camacho Hernandez

A globalizagdo como sistema econdmico mundial tém alcancado todos 0s nossos paises, no
entanto devemos construir novas estratégias de formacgdo inclusiva para formadores,
familiares que tem encontrado obstaculos para assumir a responsabilidade econdmica, de
tempo e sacrificio familiar para assistir a centros de formagao técnica, universitaria para poder
abordar adequadamente as necessidades individuais de cada individuo com deficiéncia. A
educacdo online na América Latina pode ser vista como uma contribui¢do de acessibilidade
de baixo custo, que rompe barreiras de distancias, de horarios para professores, pais ou tutores
e outros profissionais que intervém como mediadores. A educacdo online tem a possibilidade
de apresentar-se com diferentes niveis de manuseio da informacéo, esta formagéo obedece as
necessidades populacionais nas quais se respeita sua lingua, cultura, costumes para dar
maiores oportunidades aos mediadores que interagem com pessoas com diversas necessidades
e capacidades entre eles a populacdo com surdocegueira e deficiéncia multipla. A educagéo
on-line é um exemplo de estratégia para ser aplicado o Desenho Universal de Aprendizagem e
permite melhorar a igualdade de oportunidades e a qualidade de vida tanto dos formadores,
familiares e principalmente das pessoas com deficiéncia. As pessoas que acessam programas
de formagdo online tem a vantagem de que estes podem estar elaborados em sua lingua
nativa, podem acessar ao uso das TICs (Tecnologia Informéatica de comunicacdo). Aquelas
pessoas que sdo analfabetas, que contam em sua familia e comunidade com pessoas com
deficiéncia multipla e ou com surdocegueira podem acessar a informagdo para intervir na
educacdo desta populacdo, utilizando videos demonstrativos entre suas estratégias para
mediar. As novas tecnologias tem permitido um avanco relevante na educacgdo online, este
conceito substitui 0 que anteriormente significava a educacdo a distancia, ja que as
possibilidades que abrem a Internet e as Tecnologias da Informacdo (TIC), assim como 0s
“Entornos Virtuales de Aprendizaje (EVA)” sdo enormes potencializando e facilitando a
formacdo permanente. Esta formacédo online deve estar a cargo de diferentes entidades, como
podem ser: os ministérios de educagdo de cada pais, as universidades com cursos elaborados
para tais fins, centros de melhoramentos técnicos, 0s mesmos centros escolares, e naqueles
casos, em novos centros de recursos que tem realizado transigdes de seus estados de atengéo
segregada a formacdo de recursos humanos mais inclusivos.



2939 Sindrome da Rubéola na Argentina

Pesquisa Cientifica e Baseada em Evidéncia
Apresentacéo oral

Nora Beatriz Sinopoli; Aurea Maria Soza

Os dados baseados no diagnéstico clinico da rubéola mostram em nosso pais um padrao de
incidéncia ciclico, com picos a cada 5 anos aproximadamente. O maior registro ocorreu em
1997, superando os 50.000 casos. Em 1998, Argentina incorporou a vacina Triplece Viral
(SRP) ao Calendéario Nacional para as criangas de 1 ano, com um reforgo ao ingresso escolar.
Além disso tem-se realizado campanhas de acompanhamento para contemplar uma segunda
oportunidade de imunizacdo as criancas de 1 a 4 anos e evitar que esse grupo etario fique
suscetivel. A partir das ditas acOes, tem-se observado um declinio importante dos casos
notificados de rubéola, especialmente na populacéo infantil, grupo destinatario da vacina.
Estima-se que em um ano epidémico se produzem 1050 casos de SRC e em um ano nao
epidémico 105 casos da sindrome. Por isso, se espera que em 10 anos ocorram 1995 casos de
SRC na Argentina. Esta cifra se calcula a partir de estudos de probabilidade de aparicdo de
casos de sindrome da Rubéola Congénita (SRC) e considerando que o ultimo surto de rubéola
em nosso pais ocorreu em 1998. O custo estimado do tratamento durante toda a vida de uma
crianca com SRC, é de aproximadamente $ 180.000, representando aproximadamente $
359.100.000 para os casos estimados em 10 anos. O custo operativo por pessoa da vacina é de
$ 4,50 e $ 30.633.188 o0 custo total da campanha, o que implica para o sistema de satde tem
um beneficio estimado em $ 328.436.812. A principal justificativa da estratégia acelerada de
vacinacdo é reduzir o tempo que toma interromper a circulacdo do virus da rubéola e eliminar
a SRC. Em 2006, se iniciou a Campanha Nacional vacinando-se somente mulheres entre 15 e
39 anos, alcangando uma cobertura de 99%. Para dezembro de 2008 se obteve uma cobertura
de 90% com sua campanha dirigida unicamente a homens entre 16-39 anos. Desde junho de
2009, Argentina esta implementando uma campanha complementar de vacinagdo nos homens
a fim de obter coberturas superiores a 95%. Enquanto o impacto familiar e social das pessoas
com SRC, pode citar-se uma experiéncia familiar em que se expressa que as caréncias de
servicos especificos nas areas de educagdo e salde demandam a familia um enorme esforgo
emocional e econémico, levando a necessidade de criar escolas especiais para seus filhos e
pensar em futuras residéncias. No que diz respeito a saude € todavia uma luta constante,
encontrar médicos que possam contemplar as manifestacGes tardias da SRC. Se bem que o
pais ndo tem realizado investigagdes de tais efeitos, devemos tomar consciéncia que a medida
que a tecnologia desenvolve métodos aplicaveis a medicina, a sobrevida das pessoas com
SRC é maior, e vem acompanhada de manifestacfes tais como a diabete, artrite, alteracdes da
conduta, transtornos neuroldgicos, entre outros, como tem documentado em investigacfes nos
Estados Unidos.



2940 Politicas publicas a respeito da inclusdo socioeducativa de pessoas surdocegas e/ou com
necessidade

Apresentacdo oral
Alicia Bonneto

A Subdirecdo de Educacéo Especial depende do Ministério da Educagdo da Provincia de Cérdoba e
tem o encargo de elaborar as politicas que regem a modalidade especial, articulando a¢Ges com todos
os niveis, modalidades e ambitos em que se desenvolve a educacdo. Tais politicas se marcam a nova
Lei de Educacdo Nacional e Provincial que tem como prioridade a inclusdo e o respeito pela
diversidade de pessoas em todas suas manifestacdes, assegurando uma educacdo de qualidade com
igualdade de possibilidades e igualdade social. Os objetivos desta Subdirecdo se centram em dois
aspectos primordiais: por um lado, a transformagdo paulatina das escolas especiais com a finalidade
que Sse constituam em centros de recursos para as escolas comuns com as que podem desenvolver em
forma conjunta conhecimentos e estratégias para abordar uma educacédo inclusiva de qualidade; por
outro, a deteccdo e seguimento de criangas com deficiéncia em idade de Intervengdo Precoce, gerando
assim uma abordagem preventiva na educagéo. O trabalho se desenvolve no marco das Orientagdes da
politica educativa para o Ministério da Educagdo 2008-11 tendo como objetivos primordiais aspectos
como: - Melhoramento das condi¢des de trabalho escolas, - Fortalecimento da centralidade
pedagdgica, - Atencdo prioritaria a trajetoria sécio escolar, - Acompanhamento a gestéo, - Apoios para
a insercdo na trama da comunidade local, - Desenvolvimento profissionais dos atores, - Participacdo
diferenciada da comunidade educativa, - Contextualizacdo das agdes, - Otimizacdo dos processos
administrativos, - Gestdo de informacao significativa e relevante. As Linhas de A¢do que sustentam a
tarefa da Subdirecdo séo: - Capacitagdo, - Acompanhamento institucional, - Normativa e estatistica, -
Investigacdo e Documentagdo. Em relacdo a situacdo de alunos com surdocegueira e/ou com
deficiéncia multipla destacamos que, gradualmente, abrem-se novos espacos educativos para 0S
mesmos, como resultado da capacitacdo e o acompanhamento continuo as equipes profissionais.
Atualmente no sistema educativo da provincia se oferece servigos a aproximadamente 400 alunos com
deficiéncia mdaltipla, incluindo estudantes com surdocegueira, 0 que representa aproximadamente a
10% das matriculas escolares em escolas especiais. No inicio o convenio com o Programa Perkins
Internacional abarcava um numero limitado de estabelecimentos educativos para atencdo e formacéo
docente, hoje, a partir do crescente aumento na matricula das escolas e a necessidade de dar respostas
a diversas situacdes, é que amplia e diversifica a atencdo a mais escolas da Provincia a quem se lhes
oferece capacitagdo, assessoramento técnico e ferramentas de trabalho para uma adequada abordagem,
transversalizando assim, os diferentes niveis e modalidades do Sistema Educativo, promovendo desta
maneira a inclusdo das pessoas nos ambitos escolar e comunitario. A equipe de Intervencdo Precoce,
em articulacdo de acGes com outros ministérios e organismos de cooperacdo internacional, levam a
cabo procedimentos e implementacdo de acdes sinergéticas para identificar precocemente as
necessidades educativas derivadas da deficiéncia ou de transtornos do desenvolvimento, a fim de dar-
Ihe atenc¢do interdisciplinar e educativa para conseguir a inclusdo desde o nivel inicial.



2941 Necessidades de comunicacgdo e outras derivadas da surdocegueira cobertas através
da telefonia

Educacdo/Reabilitacdo, abordagens inovadoras para criangas e adultos
Apresentacéo oral
Eugénio Romero Rey

A realidade nos tem constatado e confirmado que um dos apoios fundamentais da tecnologia a
cobertura das necessidades comunicativas das pessoas surdocegas, além da Internet, tem sido
a possibilidade de acessar a comunicagdo do “SMS” através do celular. Gracas as adaptagdes
tiflotécnicas que permitem utiliza-los, as pessoas surdocegas dispdem de um meio de
comunicagdo, rapido, pratico, permanente e acessivel com as pessoas de seu entorno. A
acessibilidade a leitura e escrita das mensagens através do braille, adaptacdo visual da
informacdo na tela ou o acesso por voz ao texto da tela do celular permite cobrir esta
necessidade a muitas pessoas surdocegas de diferentes caracteristicas comunicativas e distinta
funcionalidade em cada um dos dois sentidos: visdo e audicdo. Esta realidade esta sendo um
passo para maiores possibilidades para as pessoas surdocegas gragas ao salto tecnoldgico que
tem as tecnologias 3G e a acessibilidade para utilizar os Smartphones que se usam para
compartilhar informagdo através das mesmas. Neste sentido se destaca a contribuicdo da
Apple e seu sistema operativo iOS e seus terminais Iphone. Com eles estamos em situacéo de
apoiar as pessoas surdocegas que reunem os requisitos para poder utiliza-los, verdadeiros
instrumentos de integracdo comunicativa com o entorno e acesso & informacdo do contexto,
através de ferramentas portaveis que Ihes fornecem a cobertura de necessidades de forma
permanente e sem a necessidade de comunicar e acessar a informacéo desde o lugar em que
fisicamente se situe ou ordenador pessoal adaptado e conectado a Internet. Além da
acessibilidade a comunicacdo a distancia através do celular (mensagem, e-mail, chat,
videoconferéncia, etc.) se estd disponibilizando a possibilidade de utilizacdo de muitas
aplicagdes que, elaboradas para usuarios sem deficiéncia, ndo disponibilizam a muitas outras
possibilidades que somente aquelas, como ndo ter que escrever no telefone mével ou saber
por curiosidade em que rua me encontro. Aplicacbes como “Dragon Dictation” ou “Onde
estou” permitem a pessoa surdocega acessar por braille ou por ampliacdo, com bastante
confiabilidade, a um texto que uma pessoa ouvinte Ihe tenha oralizado ou conhecer a diregdo
em que se encontra em caso de perda de orientacdo e comunica-la a pessoa do entorno que
seja a adequada para receber tal mensagem. Expde-se a experiéncia de utilizacdo satisfatoria
de todos estes recursos por parte de pessoas surdocegas totais, com comunicacdo oral ou
sinalizada, e pessoas com residuos de visdo com comunicagdo oral ou sinalizada, porém em
todos os casos sem residuos de audicdo funcionais para a comunicagdo interpessoal ou
telefbnica.



3094 Aliancas publico-privadas para a inclusdo educativa de criangas e jovens com
limitacdo visual, surdocegueira e defificencia multipla em programas de educacdo
existentes

Modelos de Programa sugestdes para melhorar os servigos oferecidos
Apresentacéo oral
Luz Helena Tirado, Marcela Quiroga Giraldo.

Bogota capital da Coldmbia, se caracteriza por ser uma cidade com uma dindmica complexa
determinada por condigdes sociais de desvantagens como a pobreza, o deslocamento e a
violéncia. Muitos esforcos tém sido realizados nos 10 anos para dar resposta as necessidades da
populacdo infantil e juvenil da cidade no marco da Lei 1098 Codigo da Infancia e Adolescéncia
de 2006 em especial na area da deficiéncia e inclusdo social, nos dltimos quatro anos. Neste
marco, a Fundacdo Ideas dia a dia tem participado no processo entre os anos de 2007 a 2010,
valorizando o desenvolvimento de 25000 criancas de 0 a 6 anos para a deteccdo precoce de
alterac6es do desenvolvimento e condicBes de deficiéncia, conseguindo estabelecer vinculos com
numerosas organizacdes de carater nacional e internacional, privadas e publicas. Elaborou
conjuntamente com a Fundacdo Multiimpedidos de Medelin um projeto que une esforcos de
organizacOes publicas e privadas, nacionais e internacionais, 0 que permitiu a participagdo no
projeto “Ampliando oportunidades para pessoas com Limitagdo Visual, Surdocegueira e
Deficiéncia Multipla” e “RBC Estratégia para a participacao social em Bogota”, gracas ao apoio
de organizagdes internacionais como Perkins-Sense Internacional e CBM Christoffel-
Blindnmission. Este projeto se baseia na formacéo e treinamento de agentes comunitarios locais,
fortalecimento de familias e profissionais especializados em aten¢éo integral a deficiéncia sob o
enfoque ecoldgico-funcional. Os profissionais desenvolvem a¢des de atencédo integral com vistas
a formacdo de agentes comunitarios (dentro de cada ambiente e papel especifico com o fim de
alcancar o trabalho colaborativo) e também de formadores através de palestras, conferéncias,
oficinas teorico-praticas, estagios, visitas domiciliares e de acompanhamento a atencdo em saude,
elaboracdo de adequagbes curriculares, adaptacdes de baixa complexidade. Este processo estd
dirigido a funcionarios publicos em 95% e privados em 5%. Formou-se 20 profissionais como
lideres do processo de inclusdo e implementacdo da estratégia de RBC na cidade como
complemento aos programas de atencdo educativa adaptados, 55 os profissionais participantes
nas oficinas de formacdo e 300 assistiram a palestras de sensibilizagdo e informagéo geral. Este
projeto é desenvolvido em cinco cidades e busca unir esforcos mediante o estabelecimento de
aliancas publico-privadas e a assessoria especializada de centros de recursos de REI em
Cartagena, FUNDAVE em Barranquilla, FULIM em Cali, Multiimpedidos em Medelin e Ideas
em Bogot4, para apoiar as criangas e jovens com limitacdo visual, surdocegueira, e deficiéncia
maultipla incluidos em instituices regulares na area rural e urbana.



3095 Capacidade de mudancga das familias para gerar um contexto inclusivo

Familia, apoios e aliancas
Presentacion oral
Luz Elena Tirado Betancur

Tradicionalmente os profissionais tem encarregado a educacdo das criangas com deficiéncia
nos diferentes centros de atengdo especializada. Consideram que os pais desempenham um
papel secundario, apesar de saber que sdo eles seus primeiros professores, ninguém conhece a
uma crianca melhor que seus proprios pais e ninguém tem tanto interesse como eles de dar-
Ihes uma boa orientacdo. Na atualidade estas formas de pensar e atuar tem mudado, pois tém
sido analisado em estudos, os fatores que intervém na relacdo e interagdo dos pais, as familias
e os profissionais de pessoas com deficiéncia. O empoderamento dos pais tem permitido abrir
oportunidade para eles participarem ativamente no desenvolvimento de cada um dos membros
da familia e da integragdo e a inclusdo dos mesmos na sociedade. O drama dos pais é o filho
perfeito que esperavam e ndo chegou. As expectativas que tiveram ante ao nascimento de seus
filhos, se vem confrontadas, estimuladas, julgadas, criticadas, alentadas, odiadas ou amadas,
porque sucedeu de improviso. Com a estratégia de “educagdo experimental”, manejada desde
uma serie de atividades do projeto Aventura com atividades que conduzem ao sucesso ou a
analise e o perddo pelo fracasso ou os erros na realizagdo da atividade. As acles nestes
encontros trazem problemas para que os pais, seja em grupo ou individualmente sigam os
passos de: avaliar as dificuldades, buscar alternativas de solucéo, escolher a melhor e buscar
as estratégias para resolve-lo, e em um treinamento para a vida, mediante os processos de
interiorizagdo — reflexdo — agdo. Melhoram seu autoconceito, sua autoconfianga e autoestima.
Nos encontros de pais se busca que eles sejam capazes de demonstrar uma habilidade
significativa para transferir intencGes de ajuda, estabelecer uma confianga mutua medida pela
informacdo que ddo a seus companheiros e a si mesmo. O sucesso e o fracasso ndo sao
importantes nestas atividades porém se a diversdo, que permite aos participantes ter mais
confianca em si mesmos, quando estdo a frente de outras pessoas afrontar com deciséo e
aceitacdo as dificuldades que lhes da a vida. Uma atmosfera de apoio e cooperacao tende a
motivar a participagdo e melhorar a confiangca em todos 0os membros do grupo porque envolve
a interacdo tanto fisica como verbal. Assim, promove a consciéncia sobre a seguranca do
mesmo e a dos demais. No geral, as atividades sdo divertidas, por esta mesma razdo, a risada é
uma terapia que alivia a tensdo e a tristeza e é parte essencial deste processo, aléem do
componente do amor e o respeito 0 que os leva a integrar-se a sua vida pessoal e social com
uma melhor qualidade de vida para toda sua familia.



3097 Alinhamento Curricular. Proposta curricular do desenvolvimento baseado em uma
perspectiva ecologica funcional: implementacéo e experiéncia em escolas especiais de
gestdo privada e de gestédo publica

Desensolvimento de pessoal / treinamento, Modelos efetivos e criativos
Apresentacdo oral
Karina Medina, Graciela Ferioli, Maria Aparecida Cormedi

A Convengdo sobre os direitos das pessoas com deficiéncia tem como objetivo promover,
proteger e assegurar 0 gozo pleno das condigdes de igualdade de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais para todas as pessoas com deficiéncia, e promover o respeito e sua
dignidade inerente. Dentro destes conceitos, ficam contemplados os direitos e necessidades
das pessoas com deficiéncia mdaltipla, que tem limitado acesso & informagdo ou vé-se
distorcida por limitacbes auditivas, visuais, fisicas e/ou cognitivas. Estas podem ser
congénitas ou adquiridas, aparecer de maneira simultanea ou ndo. Esta condicdo afetard a
formacéo de conceitos, o desenvolvimento da pessoa e depender4& do momento em que
aparece a deficiéncia, do grau da mesma e das possibilidades que lhe ofereca o meio em que
se desenvolve. Dentro dos direitos e necessidades das pessoas com deficiéncia mdaltipla,
queremos pontuar o referente & educagdo e principalmente a caracteristica dos servigos
educativos que deveriam responder aos propositos anteriormente mencionados, em nossa
experiéncia, observamos que 0os mesmos, seguem modelos em que os profissionais sdo quem
avaliam e trabalham com os estudantes de uma maneira isolada. Consequentemente, “eles
manifestam dificuldades para refletir no desenvolvimento dos programas educativos, as
necessidades prioritarias do estudante, sua familia e do ambiente familiar a que pertence”
(Feriole, G., 2003). A partir desta pergunta, e tendo em conta as necessidades das familias,
das criancas, jovens com deficiéncia mdaltipla e dos profissionais que intervém nesses
processos educativos, é que, algumas instituicbes da provincia de Cérdoba, Argentina, tanto
de gestdo privada como de gestéo publica, destinadas a oferecer educacdo especificamente a
criancas, jovens e adultos com deficiéncia multipla, com o objetivo de melhorar a qualidade
do servigo, para que os estudantes desenvolvem todas as suas capacidades e potencialidades;
iniciou um processo de capacitacdo e aprofundamento que permitira a anélise e melhora da
proposta educativa, das praticas docentes, e a implementacdo das mesmas sob um modelo
curricular de desenvolvimento baseado na perspectiva ecoldgica-funcional. Este processo foi
facilitado por uma serie de consultorias e assessorias que ofereceram as bases para que a
instituicdo delineasse uma proposta educativa que respondesse as necessidades das pessoas
com deficiéncia multipla. A partir da experiéncia, teorias e conceitos, conseguiu-se elaborar
um documento sobre “Alinhamento Curricular”, que consideramos que servira de guia para
outros servigos que oferecam educacdo a estas pessoas. Nesta apresentacdo desejamos
compartilhar as ferramentas teoricas obtidas, porém também a elaboragdo e a implementagéo
da proposta curricular de nossa institui¢do, dentro de um sistema educativo Gnico.



3103 Incluséo de alunos que sdo surdocegos como uma continuidade

Modelos Programas Sugerencias de mejoramiento de servicios ofrecidos
Gloria Rodriguez-Gil

Produto das mdaltiplas experiéncias da apresentadora com estudantes surdocegos, suas familias e
grupos de educadores em diversos programas educativos, este workshop enfocara em viséo,
papel, atitudes e contextos que tem demonstrado a afetividade no melhoramento da inclusdo de
alunos surdocegos. A apresentacdo explora os continuos beneficios de ver a inclusdo, ndo como
uma categoria discreta, absoluta, sendo como um grupo de niveis flexiveis, multiplos e maleaveis
que se podem entender como temas educativos para melhorar ndo somente a interagdo de alunos
com seus ambientes imediatos porém que também aplicam a melhora da qualidade de vida em
areas muito simultaneas. O workshop trara o perfil do aluno e como influir em formas unicas do
programa educativo. Os alunos surdocegos sdo muito diversos, pelo que suas fortalezas e
necessidades sdo Unicas para cada aluno e em consequéncia é critico que o grupo educativo
conheca as caracteristicas individuais do estudante. Esta apresentacdo passard através da
informacdo sobre o estudante que pode ser necessario ter em conta para melhorar o apoio do
estudante em um grande entorno de inclusdo. Finalmente os alunos surdocegos necessitam de
tecnologia para compensar a falta de acesso. Esta apresentacao revisara algumas tecnologias, da
mais simples ao especializado. Esta tecnologia pode apoiar aos estudantes a ter melhor acesso,
aprender e interagir com o ambiente. O conceito central é que o aluno € uma entidade complexa
passando a um entorno complexo, no qual certas caracteristicas se desenvolvem mais ou menos e
serdo mais ou menos apropriadas para a finalizacdo de tarefas fundamentais e isto ao ndo tomar
uma aproximacdo absoluta e reconhecendo a diversidade das manifestagcbes dos alunos, os
progressos em inclusdo podem ser alcangados atraves do cultivo das fortalezas e habilidades no
contexto diversos em que as caracteristicas estdo presentes, apesar da sofisticacdo dos programas
educativos. Para este efeito, a apresentacdo proverd exemplos especificos e experiéncias com a
esperanga que 0s participantes possam extrapolar seus proprios e contextos e incrementar 0s
niveis de inclusdo possiveis dos alunos que cuidam.





