Ajudando criangas portadoras de CHARGE a Aprender

Com muitas condicdes, criancas e adultos portadores de CHARGE
possuem uma ampla gama de habilidades. Dois individuos ndo sao
iguais e todos vivenciardo algo diferente enquanto trilham o seu
caminho.

Muitos terdo de se submeter a numerosas intervengdes cirurgicas
desde a infancia e sempre continuardo a apresentar um grande
numero de problemas médicos. Eles também terdo de lidar com uma
variedade de dificuldades sensoriais - sempre incluindo deficiéncias
visuais e auditivas - que afetarao a forma como se desenvolvem e
aprendem.

Mas, apesar dessas dificuldades, pessoas portadoras de CHARGE
demonstram freqlientemente uma capacidade extraordinaria para
superar dificuldades, estabelecer relagdes e desenvolver talentos.

Aprendendo a se comunicar

O desenvolvimento natural da comunicacao das criancas depende
muito de suas experiéncias iniciais e pré-verbais - quando elas
formam um lacgo fisico e emocional com sua familia.

Quando uma crianca tem CHARGE, elas podem ter poucas
oportunidades de se unir com suas familias por meio da alimentacao,
toque e outra estimulagao sensorial - especialmente quando
problemas médicos urgentes precisam ser atendidos.

As seguintes condicdoes, sempre associadas com CHARGE, também
influenciarao a forma como uma crianca aprende a se comunicar:

« Deficiéncia auditiva - se uma crianca ndo pode ouvir sons,
possui audicdao parcial ou tem dificuldades em processar sons,
isso influenciard o modo como pode rapidamente aprender. Isso
também influenciard o desenvolvimento das habilidades de
comunicacgao e fala.

« Deficiéncia visual - se uma crianga tem deficiéncia visual,
isso influenciara bastante a habilidade de aprender a respeito
do mundo ao seu redor para interagir com os outros, entender
a expressao facial, e assim por diante.
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Horizonte

Se alguém possui dificuldades auditivas e visuais, chamamos
esta pessoa de surdocego. Sao raras as pessoas surdocegas
que sao totalmente cegas e surdas; muitas terao baixa visao
e/ou residuo auditivo pela qual podem ser ajudadas a fazer o
melhor uso.

e Algumas criancas com CHARGE terao uma fenda palatina que
afetara sua habilidade de formar sons.

e Algumas criancas terao paralisia facial que pode fazer com que
o rosto fique achatado e sem expressao. Isso pode impedir a
comunicacao de duas vias e resultar em um discurso
inarticulado.

Diferentes formas de comunicagao

Apesar dessas dificuldades, as criancas portadoras de CHARGE
podem ser ajudadas para aprender a utilizar varias formas diferentes
para se comunicar — incluindo fala com o uso de LIBRAS Lingua de
Sinais, linguagem corporal, gestos, toques e computadores. As
criancas também gostam freqlientemente de se comunicar por meio
de figuras, simbolos ou objetos (objetos de referéncia e/ou dicas de
objetos). Por exemplo, elas podem usar caretas ou a figura de uma
careta para dizer que querem uma bebida.

Muitas criangas usarao mais de uma forma de comunicagao. Por
exemplo:

e Uma crianca pode usar linguagem corporal e objetos de
referéncia, bem como produzir alguns sons;

e OQutra crianca pode ouvir e entender a fala, bem como usar
lingua de sinais para se comunicar.

Ao longo do tempo, algumas criancas podem mudar a maneira como
gostam de se comunicar. Os sistemas de comunicacdao que utilizam
agora (ou sao utilizadas com elas) nao devem ser tidos como
definitivos, mas como um conjunto de recursos que se alterarao e
desenvolverao no transcorrer do tempo.

Os profissionais (fonoaudiélogos, professores para cegos, professores
para deficientes auditivos, professores para deficientes multiplo
sensorial) sdo responsaveis por ajudar a crianca a desenvolver o
modo como se comunicam - e se isso é apropriado. Isso significa que
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as habilidades cognitivas e sensoriais varidveis da crianca sempre
devem estar sob revisao.

A forma de aprendizado da comunicacdo da crianca também deve se
adaptar a sua vida como um todo - familia, amizades e
relacionamentos sociais, jogos preferidos, habilidades e deficiéncias
fisicas, e assim por diante.

Deixando a crianca liderar

Embora as criancas portadoras de CHARGE sejam vulneraveis por
causa da deficiéncia sensorial, sua capacidade de brincar e de
imaginar ndao deve ser subestimada. Como todas as criancas, as
criancas portadoras de CHARGE serao bastante ajudadas pelos
cuidadores encorajadores, animadores e sensiveis que podem ajuda-
las durante seu estagio inicial de desenvolvimento - pessoas que
sabem de suas forcas e fraquezas, jogos preferidos e a forma como
usam o corpo para explorar o mundo ao seu redor.

Os profissionais devem ter um bom entendimento do histérico da
crianca e do impacto das deficiéncias visuais e auditivas.

Eles devem conhecer a crianga para que possam reconhecer e se
adaptar ao seu estilo e ritmo de aprendizado e ajuda-la a desenvolver
todo o seu potencial.

Agindo delicadamente

As pessoas portadoras de CHARGE possuem uma variacao complicada
de deficiéncias sensoriais. Aparentemente, isso pode tornar as tarefas
basicas um pouco dificeis.

Uma crianga pode ter de lidar com necessidades internas conflitantes
por meio da combinacao de suas deficiéncias sensoriais. Por exemplo,
ele/ela pode ter dificuldade em controlar o equilibrio enquanto
cumprem outra tarefa ou achar dificil olhar e ouvir ao mesmo tempo.
E importante reconhecer como a crianca pode ficar cansada ao lidar
apenas com atividades e situagoes cotidianas.

Como tarefas bdsicas sempre exigem mais do que se aparenta,
muitas criancas portadoras de CHARGE tenderao a evitar situagoes
em que estejam superestimuladas. Elas podem se retirar dos grupos
e preferir interagir uma com as outras.
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Os cuidadores devem tentar ter certeza de que a crianga portadora
de CHARGE possui um ambiente com o qual pode lidar em:

o« Comprometer-se com uma tarefa ou atividade de uma vez;
« Dar tempo para a crianca processar as informagdes que recebe;
o Certificar-se de que ha tempo suficiente para descansar.

Independente do nivel de desenvolvimento, as pessoas portadoras de
CHARGE precisam de tempo e espaco para recuperar a atengao e
concentracgao.

Participando

Devido ao fato de que muitas criancas portadoras de CHARGE
preferem interagir uma com as outras, pode ser dificil inseri-las em
situacdes onde haja grupos de pessoas.

Antes que a criangca seja inserida em uma situacao social mais
complicada (como, por exemplo, grupo de pessoas com mais de 10),
as pessoas envolvidas no cuidado da crianga devem trabalhar juntas
para estabelecer como ela pode lidar com informagdes mais
complexas e fontes de estimulo.

Familiares, professores e outros profissionais precisam assegurar que
a crianca receba seguranca, protecao e previsibilidade em novas
brincadeiras, interacdes sociais ou outras atividades na qual sejam
inseridas. Assim, a crianca tera a melhor oportunidade para
desenvolver sua habilidade social e de comunicacao.

Hiperatividade, frustracao e aborrecimento.

Foi observado frequentemente que as criangas portadoras de
CHARGE gostam de se manter ativas - intercaladas com pausas
claras. Comeca-se a entender que isso se deve aos esforcos da
crianca em regular e manter o equilibrio do sistema sensorial.

O desafio dos cuidadores é ajudar a crianca a canalizar esta
necessidade para manter as atividades que auxiliardao no seu
desenvolvimento como um todo. Quando isso nao for possivel, como
talvez seja o caso, a crianga pode sofrer de falta de estimulo. Sua
curiosidade e necessidade de amplos contatos sociais aumentam e,
ainda assim, ela tem dificuldade em participar de jogos e brincar com
outras criangas.
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Pode ser quase um desafio para os cuidadores canalizarem a
necessidade de atividades da crianga de uma forma positiva e social -
e alimentarem sua curiosidade e interesse em atividades imaginativas
e mais exigentes,

Aspectos importantes que podem ajudar:
Um ambiente estavel onde:

« Ha pessoas confidveis que a crianca conheca e acredite

+ Ha contexto organizado e previsivel para atividades

« E percebido que, as vezes, a crianca pode usar comportamento
desafiador para dar uma resposta para o que estdao
vivenciando.

Bons relacionamentos (de pais, familiares e profissionais) que
podem se adaptar as necessidades particulares de cada crianga,
especialmente em termos de:

« Tempo - sensibilidade para a necessidade da crianga quanto
aos periodos de atividade e descanso e para trabalhar no ritmo
da crianca.

« Coleta de informacdes por meio de canais sensoriais diferentes
(tato,olfato, vestibular,proprioceptivo, cinestésico e paladar),
sendo capaz de tracar isso de modo significativo e criar
respostas apropriadas.

e Recursos (brinquedos, jogos, etc) que podem estimular e
ajudar no desenvolvimento da crianga.

O que o futuro reserva?

Ninguém pode prever exatamente como uma pessoa sera na vida.
Com ou sem CHARGE, todas as pessoas tém o direito de desenvolver
todo o seu potencial. Viver com CHARGE é um desafio para o qual
muitas pessoas portadoras respondem positivamente.

Onde buscar ajuda

Ahimsa  Associacdo Educacional para Mdltipla  Deficiéncia
(ahimsa@ahimsa.org.br)

Grupo Brasil de Apoio ao surdocego e ao Mdltiplo Deficiente Sensorial
(grupobrasil@grupobrasil.org.br)
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