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1 “ DIREITOS HUMANOS E CIDADANIA
Em dezembro de 1948, o mundo celebrou

na Assembléia Geral das Nacdes Unidas a
promulgacdo da Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos. Para marcar os 60 anos
desta dafa tdo significativa, a Apae Salvador
reuniu, em 5 de junho, representantes da
sociedade civil e de entidades engajadas

: no movimento social para debater o tema:
"Apae Salvador 40 anos - Avancos e desafios: conversando sobre os direifos
humanos”. Participaram do encontro, a vicepresidente da Apae, Maria do
Carmo Britto de Morais; o assessor técnico da Coordenadoria Ecuménica
de Servicos (Cese), José Carlos Zanetti; o jornalista e escritor Emiliano José,
que foi preso politico durante o regime militar; Wilson Cruz representante da
Comissao Civil de Acessibilidade de Salvador (Cocas); Edmundo Kroger,
membro do Conselho Estadual de Direitos Humanos e a advogada Eliasibe
Simdes representante da Comissdo de Direitos Humanos da OAB-Bahia.

DIA DO DOADOR
Mais de 50 doadores
da Apae Salvador
participaram das
comemoracdes do Dia
do Doador, promovido
pela Instituicdo em 28
de maio. Todos os anos
uma data é escolhida
para homenagear essas
pessoas que ajudam

COOPERACAO TECNICA

A Apae Salvador é a primeira unidade da
Federacao Nacional das Apaes (Fenapaes)

a assinar o Acordo de Cooperacdo Técnico,
Cienfifico e Académico com a Universidade
Corporativa da Apae (Uniapae), instituicdo

que visa promover o infercdmbio entre as
diversas unidades que compdem o movimento
apaeano. O acordo estimula o desenvolvimento
organizacional e a exceléncia na prestagdo dos
servicos A pessoa com deficiéncia, e faz parte

a construir a histéria do Sistema de Infercambio entre Gestores das

da Apae. O evento foi Apaes (Siga), um dos programas de educagdo
comandado pelos alunos  corporativa oferecido pela recém criada Uniapae.
e aprendizes que, com
muita alegria, realizaram
as apresentagdes teatrais
e esportfivas. Em seguida,
foi exibido o video
institucional, com as
atividades desenvolvidas
pela Apae nas dreas

de educacdo, salde e
frabalho.

OPAXORO

Estreou nacionalmente a mais nova monfagem
da Cia de Danga e Percussdo Opaxord.
Infitulada Orquestra de Atabaques, o espetéculo
foi exibido nos dias 5, 6 e 7 de agosto, em
Brasilia. Em Salvador o espetaculo entra em
cartaz ainda este ano.

SEMINARIO INTERNACIONAL

Em comemoragdo aos 40 anos da Instituicdo, a Apae
Salvador promove, nos dias O1 e 02 de sefembro, no
Hotel Othon, em Salvador, o I Semindrio Internacional
Acessibilidade: o portal para a cidadania plena. O
evento tem o objetivo de promover o debate sobre

as questdes vinculadas & pessoa com deficiéncia e a
capacitagdo dos profissionais que atuam nesta drea.
A programagdo é ampla e envolve a participacdo de
importantes palestrantes que fardo explanagdes sobre
acessibilidade, educagdo, saide e gesido. Veja a
programagdo preliminar no portal de informacées

da Apae Salvador www.apaesalvador.org.br .

Il SEMIMARID INTERRACIHIRAL

Editorial

O Dia Nacional do Teste do Pezinho foi um
sucesso, em matéria de divulgagdo, e também
de informagéo, quando a Apae apresentou

o mapa de distribuicGo do nimero e
porcentagem dos casos da doenca falciforme
nos diversos municipios no Estado da Bahia,
levando a populagcdo a tomar conhecimento
do potencial da nossa Institvicdo para a
pesquisa cientifica e a importancia do exame
na prevengdo.

Conscientes da importancia do nosso

papel, implantamos em 2006, o Nicleo

de Pesquisa Cientifica, o Nupec, que ftem
como objetivo transformar o grande arsenal
de dados, obtidos através do atendimento
médico e laboratorial da Instituicéo, em fonte
permanente de pesquisa cientifica.

E uma nova linha de trabalho da Apae, que
vem trazendo grandes beneficios para todos,
utilizando as informagées armazenadas
dentro da Instituicéo, e as demandas externas,
contribuindo na prevengéo do diagnéstico e
no acompanhamento de doencas.

A Apae, como entidade disseminadora de
conhecimento, ndo poderia deixar de realizar
outro grande evento neste ano. Nos dias

01 e 02 de setembro, vamos promover o

Il Semindrio Internacional - Acessibilidade:

o portal para a cidadania plena, com a
participagéo de importantes palestrantes que
fardo explanagdes sobre acessibilidade,
educagdo, salde e gestdo.

Este evento ferd a participagdo de técnicos,
estudantes e uma dtima programagdo para
os pais. Em comemoragdo aos seus 40
anos, a Apae, além de dar mais um passo
quando se coloca como uma das Instituicées
de referéncia na pesquisa cientifica da
Bahia, continua com muita garra, levando
o conhecimento que adquiriu neste periodo
a toda a populagdo, seja na prevengéo,
tratamento na drea da satde, ou nas dreas
de educacéo e trabalho.

Nossos votos que confinuemos a prosseguir
nesta caminhada de responsabilidade,
evolucéo, inclusdo e credibilidade.

llka Santos de Carvalho
Superintendente da Apae Salvador
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Semana do Excepcional

Programacao tera Direitos
Humanos como tema

O Encontro das Artes foi uma das atividades do ano passado

Como acontece anualmente, a Apae
de Salvador promove, entre 21 a 28 de
agdsto a Semana do Excepcional, que
tem o objefivo de chamar a atengdo da
sociedade para as potencialidodes que
podem ser desenvolvidas pela pessoa
com deficiéncia mental. Com o tema
DEFENDER OS DIREITOS HUMANOS E
VALORIZAR A DIVERSIDADE E PROMO-
VER A DIGNIDADE, serdo realizadas
afividades e agdes de mobilizag&o para
possibilitar uma reflexdo maior sobre a
cidodania dessas pessoas.

Instituida em 1964, a Semana No-
cional do Excepcional vem promovendo
uma grande mobilizag@o nacional em
forno das pessoas com deficiéncia,
permitindo uma maior sensibilizacdo e
conscientizacdo da populagdo brasilei-
ra e dos governos, em favor da garantia
de direifos da pessoa com deficiéncia
e de sua insercdo efetiva nos contextos
social, cultural, educacional e politico,
do cendrio nacional.

Essa mobilizagdo, de forte apelo
nacional, foi revigorada em 2006, com
a declaracdo, pela Organizacdo dos
Estados Americanos (OEA), da Década
das Américas: pelos Direitos e pela
Dignidade das Pessoas com Deficiéncia,
durante o periodo 20062016, elegen-
do como lema: Igualdade, Dignidade e
Participagdo. Essa declaragdo, que vem
ao enconfro dos compromissos do Movi-
mento Apaeano com o desenvolvimento
de agdes inclusivas e de promogdo da
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cidadania de pessoas com deficiéncia,
visa alcancar o reconhecimento e o
pleno exercicio dos direitos e da digni-
dade das pessoas com deficiéncia e seu
direito de participar plenamente da vida
econdmica, social, cultural, politica e no
desenvolvimento de suas sociedades,
sem discriminacdo e em situacdo de
igualdade com os demais cidaddos.

Por esta razdo, a Federacdo Nacio-
nal das Apaes considerou fundamental
a adogdo deste mesmo lema para os
proximos dez anos — Igualdade, Digni-
dade e Participagdo — e a eleicdo de
um fema anual em consonancia com
essa declaragéo, que ajuda a harmo-
nizar os esforcos para que eles tenham
uma mesma direcdo, embora sem a
infencdo de padronizérlos.

No ano passado, com base neste
lema, a Semana do Excepcional teve
como eixo a igualdade e a participa-
¢do, usando o tema Participagdo e
Autogestdo: em busca da igualdade
de oportunidades em todo o ferritério
nacional. Em 2008, serd trabalhado o
eixo da dignidade, sob o fema: Defen-
der os Direitos Humanos é valorizar @
diversidade e promover a dignidade.
"Acreditomos que a dignidade & um va-
lor intrinseco ao ser humano, ou seja, &
algo que ndo deve ser esperado como
reconhecimento, mas construido interna-
menfe pela prépria pessoa”, afirma o
presidente da Federagdo Nacional das

Apaes, Eduardo Barbosa.

Dia 21/08 (quinta-feira) dus 9 o5 11h

Atividade;, Praca Cultural - Local: Praca Nossa Senhora da Luz (Pituba)
0 QUE E: Realizaciio de oficinas de danga, musica, percussdo,
pintura, capoeira, construgdo de bringuedos com maferiais reciclaves,
teatro de bonecos, pintura artistica, entre outras. A Cia de Danga e
Percusstio Opaxord, formada por alunos da Apae Salvador fard uma
apresentagdo especial.

Dia 22/08 (sexta-feira) dos 8 ds 11h

Aiividade: Satde Legal - Local: Loja Bomprego (Pituba)

0 QUE E: Profissionais do Laboratdrio de Andlises Clinicas e do Centro
Médico da Apae viio oferecer gratuitamente d populagio diversos
servigos na drea de sadde, como dosagem de glicemia, aferigdo da
pressdo arterial, orientagdes de higiene bucal, além de gindstica
|aboral e orientagdes posturais.

Dia 22/08 (sexta-feira) ds10h

Aiividade: Solenidade de Cerificactio

Local: Sala de Danca Apae Pituba

0 QUE E: Entrega de cerfificados a 20 alunos do Centro Educacional
Especializado (Ceduc), que participaram do curso de qualificagdo
profissional “Enter Jovem — Empregabilidade e Tecnologia”.

Dia 25/08 (segunda-feira) dos 9 ds 15h

Atividade: Ciclo de Palestras “Educagdo Especial no Contexto Atual”.
Local: Instituigdes de Ensino Superior

0 QUE E: Com o objetivo de disseminar o conhecimento sobre a defi-
ciéncia intelectual, os profissionais das dreas de educaciio e frabatho
da Instituicdo vdo realizar o ciclo de palestras Educagdo Especial no
Contexto Atual, dirigido aos estudantes dos cursos relacionados ao
atendimento d pessoa com deficiéncia.

Dia 26 /08 (terca-feira) dus 9 ds 15h

Aividade: Caravana da Incluso

Local: Escolas da rede publica e privada com classe inclusiva

0 QUE E: Um grupo de professores do Programa de Apoio @ Inclusiio
Escolar, desenvolvido pelo Centro Educacional Especializado da Apae
Salvador, visitard algumas escolas das redes pablica e particulor de en-
sino que jd possuem classes inclusivas com a finalidade de sensibilizar
os alunos dessas escolas regulares a lidar com a diversidade.

Dia 27/08 (quarta-feira) dos 8 s 12h e 14 ds 17h
Atividade: Parceria Escola e Familia

Local: Audittrio da Apae Salvador - Pituba

0 QUE E: Palestras dirigidas aos familiares dos alunos com vistas
ao fortalecimento do vinculo com as familias, com enfoque no tema
escola e familia.

Dia 28/08 (quinta-feira) ds 9, 11, 14 ¢ 16h

Aiividade: Cia de Teatro Arte Viva

Local: Auditorio da Apae Salvador - Pituba

0 QUE E: Formado por aprendizes e jovens da comunidade o grupo
(ia de Teatro Arte Viva apresentart uma pega que busca resgatar as
brincadeiras antigas e discutir a inclusdo do deficiente na sociedade.
Trafasse da historia de uma mening com Sindrome de Down que se
muda para um bairro, onde residem vrias criancas. A menina é rejeitoda
por um dos garotos que tenta a qualquer custo mostrar para os colegas
que ela & incapaz de participar das brincadeiras. De maneira divertida e
[dica a Cia apresenta o rico universo da diversidade.

Dia 28/08 (quinta-feira) dus 8 ds 12h

Atividade: Visdio Solidaria - Local: Centro de Formagdio e Acompanh-
mento Profissional (Cefap) Sdo Joaquim.

0 QUEE: Profissionais do Instituto de Olhos Freifas realizardo exames
oftalmologicos gratuitos para os aprendizes do Centro de Formagdo
e Acompanhamento Profissional (Cefap). A equipe fard teste para
medir a capacidade visual dos aprendizes e prescrever o uso de lentes
correfivas nos casos diagnosticados.

Dia 29/08 (sexta-feira) das 8h15 ds 17h

Atividade: Il Workshop “A inclusdo possivel: validando praticas
escolares”. - Local: Auditério da Apae Salvador - Pituba

0 QUE E: Dirigido aos profissionais da drea, o workshop sert pro-
movido pelo Programa de Apoio & Inclustio Escolar com o objetivo
de fortalecer a cultura inclusiva e compartilhar experigncis das
prdticas escolares.
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Saulde

Mapeamento revela distribuicao da doenca falciforme

Elaborado a partir da realizacao do Teste do Pezinho em todo Estado, o mapa indica as areas de maior incidéncia

O Centro de Diagnés-
fico e Pesquisa (Cedip)
da Apae Salvador divul-
gou em 6 de junho, Dia
Nacional do Teste do
Pezinho, o resultado do
primeiro mapeamento da distribuicdo da
doenca falciforme na Bahia. Instituicdo
de referéncia do Ministério da Salde
para a execugdo do Programa Nacional
de Triagem Neonatal (PNTN) no estado,
a Apae Salvador é responsével pela
realizacdo do Teste do Pezinho nos 417
municipios baianos. Nos ltimos seis
anos, desde a implantagdo do PNTN
na Bahia, a Apae Salvador realizou o
Teste do Pezinho em 1.153.622 (hum
milhdo cento e cinglenta e trés mil seis-
cenfos e vinte e dois) recém-nascidos.
(Ver planilha abaixo).

Com base nos dados colhidos nos
exames foi possivel tragar o mapa da do-
enca falciforme na Bahia, apontando as
areas de maior e menor nimero de co-
sos. Nada menos que 30% dos 1.724
casos diagnosticados na Bahia, nos
Ultimos sete anos, estdo concentrados em
Salvador e Regido Metfropolitana (RMS).
Em segundo lugar, aparece a regido do
Paraguagu, com 12,47%, seguida do

Nomero de Pacientes (2001-2007)
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TOTAL NO PERIODO: 1.153.622

Litoral Sul, com 11,08%. A Bahia ocupa
o primeiro lugar no ranking nacional.
Enquanto a média no pais & de um caso
para cada mil nascimentos, na Bahia, @
proporgdo é de: 1 para 700.

"Além de possibilitar a adogdo de
agdes preventivas para melhorar a sal-
de dos pacientes, realizar orientagdo
e aconselhamento genético com as
familias, a Triagem Neonatal fornece
dados para que o estado, municipios e o
Ministério da Satde estejam devidamen-
fe instrumentalizados para estabelecer
politicas piblicas de atengdo & saide
dos pacientes diagnosticados”, explica
a médica geneficista Helena Pimentel,
consulfora do Ministério da Satde e
assessora médica do Cedip.

A estimativa é de que oifo a dez
mil baianos possuam a doenca falcifor-
me. No enfanto, apenas dois mil deles
estdo cadastrados para tratamento na
Fundagdo de Hematologia e Hemote-
rapia da Bahia (Hemoba). Por més,
cerca de 27 criancas nascem com d
doenca, segundo os dados levantados
pelo Cedip. O Teste do Pezinho, prin-
cipal instrumento para se diagnosticar
doenca falciforme, realizado hoje em
toda a rede publica da Bahia, nos seus
417 municipios, ainda ndo tem adesdo
de cem por cento dos recémnascidos.
Além disso, o resultado ndo chega a
mao de todas as familias, o que reduz
a eficacia da agdo preventiva e a opor-
tunidade dos tratamentos adequados,
tempestivamente.

F preciso entdo um esforgo dos ges-
tores de salde dos municipios para que
fodos os recémmnascidos tenham acesso
ao Teste do Pezinho, cos seus resultados
e as terapias disponiveis.

NUmero de Pacientes Triados e Confirmados por Patologia (2001-2007)

Patologias 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 Total
Fenilcetontria 4 4 7 6 11 10 7 49
Hipotireoidismo Congénito 26 27 26 32 76 127 140 454

* FONTE: Cedip da Apae Salvador
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1.724

Fenilcetonuria

Doenca hereditaria que
pode levar ao afraso no
desenvolvimento neuro
psicomotor, deficiéncia
mental, comportamento
agitado ou padréo
autista, convuls@o e odor
caracteristico na urina.

Hipotireoidismo Congénito
Doenga hereditaria que se
ndo tratada precocemente
compromete seriamente

O crescimento e o
desenvolvimento mental.

Prevaléncia no Brasil Prevaléncia no Brasil

1 por 12.200 nascidos vivos 1 por 2.500 nascidos vivos
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MUNICIPIOS COM
MAIOR INCIDENCIA

MUNICiPIOS
Salvador 3
Feira de Santana
Camacari

Juazeiro

Lauro de Freitas

llhéus

ltabuna

Valenca

Porto Seguro

Vitéria da Conquista
Candeias

Cruz das Almas

Camamu

Teixeira de Freitas

Santo Anfonio de Jesus
Simdes Filho

Barreiras

ltuberd

Santa Rita de Céssia

S@o Gongalo dos Campos
Serrinha

Barra

Alogoinhas

Caboaceiras do Paraguagu
Dias D'Avila

Irara

Cachoeira

Eunapolis

Pojuca

Santo Estevao

Araci

Mata de Séo Jodo

Doencas falciformes e

N° DE CASOS

79
76
40
28
24
23
22
22
21
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outras hemoglobinopatias

Provocam alteracdes na
hemoglobina. Exemplo:
doenca falciforme, que cau

SA

anemia,crise de dor infartos

teciduais,acidente vascular

cerebral (AVC) e aumento de

risco de infeccdes.

Prevaléncia no Brasil

1 por 1.000 nascidos vivos
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O que é a doenca falciforme?

De origem genética, a doenca fal-
ciforme é provocada por alteragdes nos
globulos vermelhos, que podem levar
& obstrugdo dos vasos sangiineos e,
consequentemente, a danos nos 4rgdos
irigados por estes vasos. Com grande
incidéncia na populagdo afrodescen-
dente, a doenca falciforme apresenta
um quadro clinico de anemia crénica,
febre, crises dlgicas (de dor) e hemoli-
ticas. Quanto mais cedo a doenca for
diagnosticada, menor serdo os danos
e os fransfornos que ela pode provocar.
Embora ndo seja evitavel, ja que tem
origem genética, pode ser contfrolada
e os portadores podem levar uma vida
praticamente normal.

Na Baohia, o SUS foz a friagem
neonatal e o fratamento da anemia
falciforme, do hipofireoidismo congénito
e da fenilcetontria. O exame é comple-
mentado pela Secrefaria da Satde do
Estado que amplia o Teste do Pezinho
para a investigagdo de outfras aminoaci-
dopatias, doencas genéticas relaciona-
das com o metabolismo de aminoécidos
e que, se ndo tratadas, também podem
causar refardo mental ou levar & morte.
A Apae estd tecnicamente habilitada
para realizar fambém pesquisas de to-
xoplasmose, deficiéncia de biotinidase,
hiperplasia congénita de supra-renal,
fibrose cistica, galactosemia, deficiéncia
da G6PD, deficiéncia da MCAD, e da

infeccdo congénita pelo HIV.

Tipos de doenca falciforme

A doenca falciforme se refere a
um grupo de doencas provocadas por
alteragdo genética da hemoglobina. A
hemoglobina é uma proteina que fica
dentro dos glébulos vermelhos (hema-
cias) e é responsavel pelo transporte do
oxigénio para todo o corpo humano.
Trata-se de uma doenca genética, here-

ditéria e permanente. Na Doenga Falci-
forme os glébulos vermelhos perdem a
elasticidade, tornando-se rigidos e com
formato de foice em cerfas circunstancias
clinicas.

Dessa maneira, estes globulos
agregam-se e obstruem a passagem do
sangue nos pequenos vasos, causando
vaso-oclus@o, que provoca micro-
enfartos em diferentes partes do corpo.
Entre os sinais e sintomas, destacam-se
as crises dolorosas nos 0ssos, musculos e
arficulacdes, o cansaco, a ictericia (ama-
reldo) e as Ulceras (feridas) nas pernas.
Em bebés, pode haver edema (inchago)
muito doloroso nas maos e pés. Existem
varios fipos de hemoglobina (Hb). O tipo
A é a forma normal ou padrdo (HbA).
Na Bahia, as variantes genéticas mais
comuns e imporfantes sdo: a HbS e
HbC. A forma mais grave da Doenca
Falciforme é a HbSS. As formas HbSC,
HbS betatalassemia apresentam um
quadro clinico mais leve.

O Teste do Pezinho detecta os vérios
tipos de doenca falciforme e também a
presenca de Trago. As pessoas com Tra-
¢o de HbS e HbC t&m em seus glébulos
vermelhos uma mistura de HbA com HbS
ou a mistura de HbA e HbC. O Traco
ndo é uma doenca nem um indicio de
que a Doenca Falciforme poderd se
manifestar neste individuo.

O Programa Nacional de Triagem
Neonatal - PNTN é fruto de uma par-
ceria enfre o Ministério e as secretarias
estaduais e municipais de satde, que
visa oferecer a todos os bebés, gratui-
tamente, através do SUS, o direito co
exame, acesso ao tratamento e o acom-
panhamento permanente das doengas
detectadas, inclusive a anemia falcifor-
me. Na Bahia, a Apae de Salvador é o
Instituicéo credenciada oficialmente pelo
Ministério da Saide como Servico de
Referéncia em Triagem Neonatal.

APAE SALVADOR




Profissionalizacéo

Lei de Cotas completa
17 anos de beneficios
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Cia de Danca Opaxoré mantém proposta de arte-educacdo do Cefap

Promulgada em 24 de julho de
1991, a Lei n°. 8.213, que estabelece
cotas para pessoas com deficiéncia, em
empresas com mais de 100 emprega-
dos, tem sido uma grande aliada na
inclusdo deste segmento da populacdo
em postos de trabalho. Segundo Ténia
Brandé&o, gerente do Centro de Forma-
cGo e Acompanhamento Profissional
(Cefap) da Apae Salvador, a partir desta
legislacéo, houve uma mudanca signi-
ficativa na formacéo profissionalizante,
porque impulsionou a demanda das em-
presas por pessoas com deficiéncia, que
podem atuar no mundo do trabalho. “A
educacéo profissional do Cefap procura
garantir ndo sé a insercéo do deficiente
em postos de trabalho, mas também o
respeito aos direitos trabalhistas dessas
pessoas. Temos a preocupacdo de for-
mar uma sociedade mais responsdvel e
cidada”, explica.

Com a crescente oportunidade
de vagas, o Cefap diversificou os cur-
sos oferecidos e passou a realizd-los
de acordo com a

necessidade do
mercado. Atual-
mente, os apren-

dizes da Ins-
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tituicGo contam com oficinas nas dreas
de informdtica, alimentacéo (padaria/
confeitaria, copa e cozinha, saladas
diversas, doces e salgados, lanches
comerciais), artesanato em madeira,
customizacéo, bordados em pedrarias,
auxiliar de servicos gerais, estuqueiro,
pedreiro, jardinagem e paisagismo.

Muitas sé@o as histérias de sucesso
protagonizadas por ex-aprendizes do
Cefap. Balbino Cunha e Ademilton dos
Reis sdo exemplos de alunos que viram
no trabalho a realizacdo da cidadania
plena. Os rapazes séo colaboradores da
Apae Salvador e atuam em dreas bem
diferentes: Balbino é auxiliar de labo-
ratério e Ademilton instrutor de danca.
A dedicacéo e o empenho, porém, sdo
bem parecidos.

Contratado hé 11 anos pelo Centro
de Diagnéstico e Pesquisa da Apae
(Cedip), Balbino é responsdvel pela
coleta de material e envio de laudos
do Teste do Pezinho para os postos
de satde e clinicas. Ademilton seguiu
caminho semelhante, mas no sentido
oposto, uma vez que a arte sempre foi
a sua paixdo. Atuando como instrutor
de danca desde a época em que era
aprendiz e integrava a Cia de Danca e
Percussdo Opaxord, ele tem recusado
diversas propostas de trabalho em
empresas, porque a sua determinacéo
sempre foi trabalhar com danca. “Eu
me sinto realizado profissionalmente
e tenho buscado sempre aprender na
drea da danca e musica”, assegura.

Artigo

O amor, a esséncia
da inclusao

Na esséncia da proposta da inclusdo
social estd o amor incondicional, o
qual consiste em aceitarmos todas

as pessoas como sdo. Tal ideal foi
defendido por todos os lideres da
humanidade iluminados, a exemplo
de Jesus Cristo, Gandhi e outros.
Compondo o avesso dessa proposta
encontra-se ainda o fafo de que a vida
é mais importante do que a condicdo
em que o ser vivo se encontra, e

que basta o status de ser humano
para se merecer acessar em nivel de
igualdade o seio social e tudo que a
inclusdo implica.

Sendo assim, entende-se que inclusdo,
democracia, justica social e direitos
humanos sdo sinénimos entre si;
portanto, dizermos que somos um

pais democrata, sem na prética
vivenciarmos esses aspectos é praticar
demagogia. Em verdade, ndo existe
amor pela metade, ou amamos ou ndo
amamos, de modo igual ndo podemos
praticar democracia, justica social, ou
direitos humanos, sem termos como
consequéncia natural a incluséo e,
distante disso, ndo pode estar um
modelo de educacdo que estimule a
vocagdo existente no ser humano para
o amor e consequentemente nos leve
a trabalharmos as nossas resisténcias
infernas, o que resultard numa
mudanca atitudinal necesséria.

Em verdade tal modelo educacional
h& muito foi proposto e inaugurado o
processo educativo pelos iluminados
de todas as épocas, entretanto

o sistema formal optou por néo
reconhecé-lo em nome de uma
independéncia questiondvel inclusive
quanto aos seus efeitos.

Paradoxalmente ao tratarmos

de inclusdo evitamos falar de

amor, nos sentimos acanhados

em pronunciarmos o vocabulo
fraternidade, como se inclusdo, amor
e fraternidade ndo fossem sinénimos.

Contudo n&o adianta girarmos em cir-
culo, maquiarmos o discurso e trocar-
mos de palavras, pois quando trata-
mos de inclusdo é de fraternidade,

de solidariedade, de democracia de
direitos humanos, de justica social,

de amor e de amor incondicional que
estamos falando.

Fausto Joaquim
Autor dos livros Aguias sem asas e
Diga ao mundo que sou Deus
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Educacao

Projeto beneficia familiares de alunos

Pais e familiares dos alunos do
Centro Educacional Especializado (Ce-
duc) da Apae Salvador estéo receben-
do acompanhamento de uma equipe
multidisciplinar, formada por assistente
social, nutricionista, instrutor de danca,
professor de educacéo fisica e coorde-
nadores pedagdgicos da Instituicdo para
melhorar a qualidade de vida e diminuir
os fatores de riscos, como hipertenséo,
glicemia e o colesterol. Trata-se do
Projeto Esporte e Satde na Familia que
visa levar os participantes a uma maior
consciéncia corporal e alimentar.

Os beneficios alcancados véo além
dos aspectos fisicos. Eleva a auto-estima
e possibilita melhoria das relacées inter-
pessoais entre os familiares e os alunos,
proporcionando dessa maneira, uma
maior integragdo entre eles e o Ceduc.
As atividades do projeto estéo divididas
em aulas prdticas e teéricas. Nas aulas
tedricas, os pais recebem instrucdes sobre
alimentacao e cuidados com o corpo. As
sessdes prdticas sdo bastante divertidas
com muita gindstica e danca.

A professora de educacéo fisica,
Adriana Oliveira, responsével pelo pro-
ieto, explica que os participantes passam
por uma avaliacdo diagnéstica, quando
é feito o levantamento de informacées,
sobre peso, altura e idade, e antropo-
métrica para acompanhar o indice de
Massa Corporal (IMC) dos participantes.
“No campo da salde, eles relatam com

Mades participam das atividades do projeto

freqUéncia que tem melhorado as dores
que sentiam, por exemplo, na coluna e
joelho, além de se sentirem mais estimu-
ladas a fazer atividade fisica, pois é o
momento que reservam para cuidar de
si préprias e da sua satde”, relata.
Formado em sua maioria por mu-
lheres, o grupo se retne semanalmente
as quartas-feiras. As participantes séo
unénimes em afirmar os beneficios con-
quistados através do projeto. “O projeto
ajuda no preparo fisico do dia-a-dia,
estou me sentindo mais disposta, mais
fortalecida fisicamente. Procuro fazer
em casa fambém os exercicios que a
professora ensinou”, conta a mée Maria
Edilene Almeida. J& Patricia Lima, lembra

como eram constantes as dores antes dos
exercicios fisicos. “Melhorou muito as
dores de coluna que sentia. Os exercicios
de alongamento aliviaram também as
dores nos joelhos. Eu subo e desco e j&
nédo sinto tanta dor”, observa.

Outro bom exemplo foi a apresen-
tacdo na festa junina dos filhos. Elas
formaram uma quadrilha, e deixaram
de lado a timidez. Gracas as aulas
de alongamento, danca, respiracao
e relaxamento o sedentarismo deixou
de fazer parte da rotina dos familiares,
diminuindo os riscos de doencas car-
diovasculares, uma vez que o publico é
formado por pessoas com idade acima
de 30 anos.

Maes aprendem arte de brincar com filhos

A infegracéo famflia e escola é um
fator determinante para o desenvol-
vimento educacional e social de todo
estudante. A boa relacdo entre essas
duas instituicdes favorece aos alunos um
ambiente propicio para a aprendizagem.
No Centro Educacional Especializado
(Ceduc) da Apae Salvador essa interacdo
é bem sucedida. A Instituicdo tem um
sério compromisso com o bem-estar dos
alunos e seus familiares.

Lazer, capacitagdo e formacdo hu-
mana fazem parte das acdes oferecidas
pelo Ceduc para os pais, como explica

Abr/Mai/Jun/2008

a coordenadora pedagdgica, Miralva
Marques. “Enquanto eles aguardam as
criancas, nés promovemos atividades que
ajudam no fortalecimento da afetividade
com os filhos”. O brincar, por exemplo, é
uma atividade que tem se tornado cada vez
mais rara no dia-a-dia dos pais com seus
filhos, atenta a essa mudanca comporta-
mental, a Apae Salvador criou o projeto
“Brincando com a Mamae”. O projeto
abre espaco para a exploragdo de um
momento divertido, e deferminante para o
desenvolvimento cognitivo, social e motor
das criancas. Segundo a professora res-

ponsdével pela execucdo do projeto, Kétia
Soane, a brincadeira é uma ferramenta
de socializacéo e permite que as criancas
aprendam as regras que séo estabeleci-
das para uma vida comunitéria, e essa
percepgdo se dd de maneira lGdica.

Na brinquedoteca do Ceduc a ale-
gria toma conta do espaco e as maes
revivem o tempo da inféncia. Na hora
da brincadeira os papéis passam a ser
invertidos e os filhos assumem o papel
de pais. A fantasia e a felicidade que
emanam no local favorecem ainda mais
a interagéo mae e filho.
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Entrevista: Helena Pimentel

“O diagnostico precoce da
doenca falciforme permite
que o paciente leve uma

vida praticamente normal” |

Médica geneticista, Helena Pimentel é consultora do Ministério
da Savide e assessora médica do Centro de Diagndstico e
Pesquisa (Cedip) da Apae Salvador. Com vasta experiéncia na
drea, participou ativamente da implantagdo do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) no Brasil. Nesta entrevista, ela explica as principais questoes
relacionadas a doenga falciforme, responde as perguntas mais freqiientes sobre a doenga e analisa
a importancia do mapeamento da distribuigdo da doenga no Estado. Veja a seguir:

Boletim Informativo - Quais os tipos
de Doenca Falciforme (DF) e quais
as formas mais graves?

Helena Pimentel - O nome Doenca Falci-
forme se refere as desordens genéticas
provocadas por alteragdo estrutural da He-
moglobina, onde o individuo ndo apresen-
ta nenhum gene da HbA (normal) e pelo
menos um da HbS (variante). A forma mais
grave é a HbSS que é a forma, também
chamada de Anemia Falciforme.

Bl - Quais os sinfomas que a doenca
provoca?

HP - A DF é uma doenca crénica que se
manifesta por meio de crises agudas de:
anemia, dor, oclusdo de vasos, provocan-
do infarto e lesdo tecidual, ictericia, risco
maior de infeccdo, alteracdo no baco.

Bl - Qual a taxa de mortalidade
e qual a expectativa de vida dos
portadores da doenca na Brasil?
HP - No Brasil a taxa tem sido mostrada
em algumas regides, mas ndo hé estudos
estatisticos & realizados no pafs. A morte
é mais freqiiente nos primeiros cinco anos
de vida e a expectativa de vida, hoje, gira
em torno de quatro décadas.

Bl - Em que consiste o tratamento?
HP - Com a Triagem Neonatal o inicio
do tratamento consiste em atendimento
com especialista em hematologia e
equipe multidisciplinar para: orientacéo
da familia quanto aos fatores de risco e
sintomas; medidas de higiene, hidratagdo,
alimentag@o para melhorar a sadde da

criang¢a. Medidas profilaticas de infeccdo
com antibiéticos e vacinas especiais, uso
de 4cido félico também melhoram a qua-
lidade de vida. Como qualquer doenga
crénica, existem periodos de melhora e de
piora e o acompanhamento clinico ajuda
a diminuir as crises e assim melhorar a
morbimortalidade.

Bl - O portador de DF pode levar
uma vida normal?

HP - Sim, praticamente normal, com alguns
cuidados clinicos.

Bl - E os pacientes com Traco? Eles
podem vir a apresentar os sinto-
mas da doenca?

HP - Muito raramente, e estes sinftomas ndo
tem consequéncias & salde do individuo. O
Traco ndo é doenca e nem vira doenca.

Bl - Porque a DF atinge mais a po-
pulacao afrodescendente?

HP - Porque o gene da HbS é muito fre-
quente no continente Africano e veio na
genética dos ascendentes africanos. Na
Africa, a HbS é mais freqiiente, porque ela
tem Heterozigose (Traco) e protege contra
a Maléria, que é uma doenca endémica
na Africa. Assim, as pessoas com Traco
tiveram mais chance de sobrevivéncia
naquele continente.

Bl - As regides da Bahia que apre-
sentam o maior nomero de casos
da DF possuem grande contigente
de afrodescendentes?

HP - Acredito que toda a Bahia tenha uma

distribuicdo semelhante. O que vimos no
nimero de casos parece estar mais relacio-
nado ao nimero de nascidos da regido.

Bl - Quais os tipos principais de DF
em cada uma das regiées da Bahia
indicadas no mapeamento?

HP - N&o separamos os casos pelo genéti-
po, mas na Bahia as formas mais comuns

de DF sdo HbSS e HbSC.

Bl - A DF pode ser evitada?

HP - Ndo. Na verdade, o que desejamos
com a triagem é conhecer os casos desde
o nascimento e assim tomarmos as medi-
das clinicas que melhorem a evolugdo da
doenca.

Bl - O Teste do Pezinho é a Unica
forma de diagnosticar a DF?

HP - Néo. O teste também pode ser feito no
adulto, a melhor opgdo é realizar o teste e
identificar a doenca precocemente.

Bl - De posse dos dados revelados
no mapeamento, quais politicas
publicas de atencao a satde podem
ser estabelecidas pelos governos
federal, estadual e municipal?

HP - Estabelecimentos de Politicas de Aten-
¢do aos Portadores de DF com formacdo
de redes para o atendimento nos munici-
pios com maior nimero de casos, atengdo
hospitalar e de emergéncia, programas de
treinamento e capacitagdo de profissionais
na drea de satde, divulgacdo da impor-
tancia do Teste do Pezinho e outras acdes
de esclarecimento sobre a doenca.



