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Dedico esse relato vivencial ao amor palpavel das mdes
de cada crianga e adolescente com as quais tive a honra

de conviver na APAE de Campina Grande.
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RESUMO

A paralisia cerebral (PC) afeta a coordenagdo motora e muscular na fase infantil. Apds o
diagnostico modifica toda a estrutura familiar, gerando dedicag¢dao exclusiva de muitas
maes, sendo estas as principais cuidadoras, quando ndo sdo as unicas, visto a cobranga
de uma rotina em diversos atendimentos profissionais e cuidados com locomogdo e
vigilancia. Se fazendo preciso inserir essas maes no processo de cuidado enquanto
agente no processo terapéutico de seus (as) filhos (as). O relato de experiéncia busca
apresentar a pratica de dois periodos de estagio do curso de Psicologia da Universidade
Federal de Campina Grande (UFCG), na Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) na cidade de Campina Grande-PB em um grupo interprofissional
da psicologia, fisioterapia e fonoaudiologia, com quatro criancas e adolescentes de 10 a
17 anos e suas maes-cuidadoras. O objetivo do relato é pensar o papel da psicologia em
um grupo interdisciplinar, quanto aos pontos indispensaveis de uma equipe e o cuidado
com as maes-cuidadoras de criangas e adolescentes diagnosticados com paralisia
cerebral (CID10-G80). Este foi um trabalho pautado em metodologias participativas
como a tenda do conto, roda de conversa, terapia comunitaria e técnicas da Psicologia

Social Comunitaria.

Palavras- Chave: Paralisia Cerebral; Equipe Interdisciplinar; Psicologia; APAE.



ABSTRACT

Cerebral palsy (CP) affects motor and muscle coordination in the infantile phase. After
diagnosis, it modifies the whole family structure, generating exclusive dedication of
many mothers, these being the main caregivers, when they are not the only ones, since
the collection of a routine in several professional care and care with locomotion and
vigilance. It is necessary to insert these mothers into the care process as an agent in the
therapeutic process of their children. The experience report seeks to present the practice
of two periods of the Psychology course of the Federal University of Campina Grande
(UFCQG), the Association of Parents and Friends of the Exceptional (APAE) in the city
of Campina Grande-PB in an interprofessional group of psychology, physiotherapy and
speech therapy, with four children and adolescents aged 10 to 17 years and their
caretaker mothers. The objective of the report is to think about the role of psychology in
an interdisciplinary group, regarding the indispensable points of a team and the care
with the mothers-caregivers of children and adolescents diagnosed with cerebral palsy
(CID10-G80). This was a work based on participative methodologies such as the tent of
the story, talk wheel, community therapy and techniques of Community Social

Psychology.

Keywords: Cerebral Palsy; Interdisciplinary Team; Psychology; APAE.
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1. INTRODUCAO

De acordo com o censo demografico do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE-2010), sdo consideradas com deficiéncia as pessoas que declaram ter
grande dificuldade ou que nao conseguem ver, ouvir ou se locomover de modo algum, e
aquelas que declaram ter deficiéncia mental ou intelectual, em articulagdo com laudo
médico.

Os resultados do Censo Demografico 2010 (IBGE) apontaram 45 606 048
milhdes de pessoas que declararam ter pelo menos uma das deficiéncias investigadas,
correspondendo a 23,9% da populacdo brasileira. Dessas pessoas, 38 473 702 se
encontravam em areas urbanas e 7 132 347 em éareas rurais. A Regido Nordeste
concentrou 0s municipios com os maiores percentuais da populacdo com pelo menos
uma das deficiéncias investigadas. Dados dessa mesma amostra permitem constatar que
7,5% das criancas de 0 a 14 anos de idade apresentaram pelo menos um tipo de
deficiéncia. Ao se tratar de deficiéncia motora, 6,8% da populac¢ao feminina apresentava
deficiéncia motora, contra 4,5% da populagdo masculina. A populacdo feminina com
pelo menos uma das deficiéncias investigadas representa 26,5%, correspondendo a 25
800 681 mulheres; esse percentual ¢ superior ao da populagdo masculina com pelo
menos uma deficiéncia, que foi de 21,2%, correspondendo a 19 805 367 homen:s.

As criangas diagnosticadas com alguma paralisia ou deficiéncia, fosse esta
intelectual ou multipla, foram por muito tempo marcadas pela rejeicao, preconceito e
discriminagdo da sociedade e do proprio poder piblico brasileiro (ESTRAZULA,
2008). Encontrando dificuldades em serem incluidas em escolas e grupos de interacdo
social.

Helena Antipoff, a partir do ano de 1929, marcou a educagdo especial
brasileira e influenciou as agdes ligadas a educag¢do em todo o pais, buscando mostrar a
realidade ao governo. Ela foi também responsdvel pela criagdo de servigos de
diagnosticos, classes e escolas especiais com pratica inspirada na psicologia da
educagdao. Em 1932, criou a Sociedade Pestalozzi de Minas Gerais, que, a partir de
1945, iria se expandir no pais. Promoveu a criagdo da Sociedade Pestalozzi do Brasil,
em 1945, no Rio de Janeiro e ampliou o modelo adotado em Minas Gerais com
importantes inovagdes no tratamento a “excepcionais” (CAMPOS, 2012, apud

DRUMOND, 2015).
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Para Ledo, Reis e Pereira (2016) a educacdo especial se faz necessaria porque
algumas criangas sdo confrontadas com problemas que ndo podem ser facilmente
solucionados pela educagdo geral, sendo preciso transformar o espaco da escola popular
em um espago de atendimento psicopedagdgico. Logo, se observa a necessidade de
assisténcia social para esses cidaddos de direito e suas familias, uma vez que o cuidado
com pessoas com deficiéncia deve ser norteado por uma equipe interdisciplinar de
profissionais que auxilie no desenvolvimento dessas pessoas, ja que por muito tempo
essa populagdo era assistida apenas pela medicina, sem chances de escolaridade e
convivio social (MENDES, 2010).

No Brasil, a luta por uma politica de direito assistencial, de educacdo especial e
acesso a saude, ganhou mais for¢a na década de 50, na cidade do Rio de Janeiro, quando
Beatrice Bemis e seu esposo George, pais de uma crianca com sindrome de down,
vindos dos Estados Unidos, se espantaram por no Brasil ndo haver grupos de pais e
locais adequados (fundagdo, associa¢do) para interagao social e ensino de pessoas com
deficiéncia (ESTRAZULA, 2008).

Em contato com outros pais, professores, profissionais e amigos, Beatrice e
George Bemis, com o apoio da Sociedade Pestalozzi do Brasil, fundaram por meio
documental a primeira Associa¢do de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) no pais,
em 11 de dezembro de 1954, seria esse um espago filantropico de apoio e atengdo
integral as pessoas com deficiéncia e as suas familias. Em reunido do Conselho
Deliberativo em margo de 1955, na sede da Sociedade de Pestalozzi do Brasil, por
mediacao do professor La Fayette Cortes, a supracitada Sociedade Pestalozzi colocou a
disposi¢cdo parte de um prédio, para que instalassem uma escola para criancas com
deficiéncia intelectual ou multipla, sendo esse o primeiro espago da APAE no Brasil.
(ESTRAZULA, 2008). Isso nos mostra que o movimento comunitario e filantropico é
também fruto do descaso do governo com uma educagdo popular inclusiva (MENDES,
2010).

Com o passar dos anos e o resultado positivo das atividades, outras cidades
foram aderindo a ideia da APAE do Rio de Janeiro, como local de convivéncia,
acompanhamento profissional e de ensino, por meio de mobilizagdo social. Intitulado de
movimento apaeano. Essas associacdes funcionam com apoio familiar, profissional,
voluntério, ajuda financeira de empresarios locais e verbas politicas (ESTRAZULA,

2008).
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E o maior movimento filantropico do Brasil e do mundo, na sua area de
atuacio. E uma explosio de multiplicagio, verdadeiramente notavel sob
todos os aspectos, levando-se em conta as dificuldades de um pais como
nosso, terrivelmente carente de recursos no campo da Educago e mais ainda,

na area de Educacio Especial (ESTRAZULA, 2008).

Em 1962 existiam 16 APAE no Brasil, e, pela primeira vez, nesse mesmo ano,
se reuniram pais e representantes de 12 dessas associagdes para discutir os direitos da
pessoa com deficiéncia, assim como as experiéncias e realidade de cada cidade. Como
simbolo da associacdo adotou-se a figura de uma flor ladeada por duas maos em perfil,
desniveladas, uma em posi¢cdo de amparo e a outra de protecdo. Esse encontro resultou
na organizacao e criacdo da Federacdo Nacional da APAES (FENAPAES), visando uma
mobilizagdo nacional. Logo apos essa consolidacdo, foi possivel a conquista da sede

propria para federagdo em Brasilia (ESTRAZULA, 2008).

A FENAPAES - Federagdo Nacional das Apaes ¢ uma organizagdo social
sem fins lucrativos, reconhecida como de utilidade publica federal e
certificada como beneficente de assisténcia social; de carater cultural,
assistencial e educacional, que congrega como filiadas, atualmente, mais de
duas mil Apaes e outras entidades congéneres, que compdem a Rede Apae,
tendo como missdo institucional promover e articular agdes de defesa dos
direitos das pessoas com deficiéncia e representar o Movimento perante os
organismos nacionais e internacionais, para a melhoria da qualidade dos
servigos prestados pelas Apaes, na perspectiva da inclusdo social de seus

usudrios (ESTRAZULA, 2008).

No ano de 2016, existiam 2204 APAES em funcionamento no Brasil. Todo o
trabalho ¢ focado em: escolaridade, atendimento de saide ambulatorial, Educa¢ao de
Jovens e Adultos - EJA, esportes, artes e convivio social (LEAO, REIS E PEREIRA,
2016).

Neste trabalho, relato a experiéncia de Estagio Supervisionado I e II na sede da
Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), na cidade de Campina Grande.
O estagio ocorreu durante o periodo 2016.2 e 2017.1 em um grupo de atuagdo
interdisciplinar (fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia) que trabalha com criangas e

adolescentes diagnosticados com Paralisia Cerebral (CID10 G-80) e suas maes.
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2. TRAJETORIA DA APAE DE CAMPINA GRANDE-PB

Na década de 70, as pessoas com deficiéncia de Campina Grande e cidades
circunvizinhas nao contavam com atendimento clinico e educacional em institui¢cdes
publicas, existindo apenas o Centro Assistencial Crianga Excepcional (CACE), de viés
particular, onde existiam estagiarios de fisioterapia, psicologia e assisténcia social. Por
meio de propagandas e eventos o CACE foi sendo procurado por diversos pais e
profissionais que buscavam um atendimento especializado (REGO, 2013).

Durante a “Semana do Excepcional” no dia 28 de agosto de 1982, um grupo de pais,
profissionais e universitarios, com apoio da Secretaria Municipal de Educagdo de
Campina Grande, do CACE e da Rotary Clube' Campina Grande, se uniram no Museu
de Artes Assis Chateaubriand, e receberam o visitante e palestrante Arauto Hugo da
Costa, representante da FENAPAES (Federacdo Nacional das APAES), que apresentou
o funcionamento e atividades de uma APAE aos presentes (REGO, 2013).

No dia 01 de Setembro de 1982, em reunido, Jos¢ Farias Tavares (Secretario de
Educacdo do municipio), Carlton Ferreira da Nobrega (representante da Rotary Clube
Campina), Maria da Concei¢do Costa Régo (representante dos pais e comunidade da
pessoa com deficiéncia) e Arauto Hugo, resolveram criar em meio documental a APAE
de Campina Grande junto a FENAPAES. Nesse momento foi escolhido como
presidente da associagdo o poeta, professor, odontdlogo e representante da Rotary:
Carlton Ferreira da Nobrega (REGO, 2013). Apesar de totalmente legalizada ndo foi
possivel concretizar o projeto, principalmente por falta de investimento e local
adequado para esse atendimento na cidade. Todos os envolvidos entdo tomaram rumos
diversos, ficando apenas a documenta¢io com Maria da Concei¢do Régo (LEAO, REIS
E PEREIRA, 2016).

No ano de 1992, Margarida Mota Rocha, formada em direito, secretaria de
educacdo por duas gestdes municipais e entdo membro do Conselho Estadual de
Educacdo, foi procurada por duas pediatras, Santana Maria Florindo e Conceigdo
Medeiros, para debater o assunto de inumeros casos de criangas com deficiéncia

nascidas na cidade, nos ultimos anos, para as quais nao existia na cidade um local

' O Rotary Clube ¢ uma rede global de lideres comunitarios, amigos e interessados que se unem para
causar mudangas positivas e duradouras em suas cidades e pelo mundo, hd mais de 110 anos. Tendo como
lema: “Dar de Si Antes de Pensar em Si”. Atualmente retine 1,2 milhdo de associados em 35.000 clubes
ao redor do mundo. Fonte: https://www.rotary.org/pt/about-rotary.
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adequado para encaminhamentos e acompanhamento dessas familias (LEAO, REIS E
PEREIRA, 2016). Outras pessoas se juntaram ao grupo: o pediatra Raul Dantas,
membro da sociedade médica e profissional do Hospital Universitario Alcides Carneiro,
localizado na cidade de Campina Grande, ¢ um grupo de maes dos pacientes das
pediatras. Juntos comecaram a tragar planos (PEQUENO; CHAVES, 2017).

Somente em Setembro de 1993, com a inten¢do da criagdo de um grupo de
apoio aos pais de recém nascidos com deficiéncia, os envolvidos com o passar dos
meses descobriram em contato com a APAE de Sdo Paulo e a FENAPAES, a
existéncia da documentacao da APAE em Campina Grande. Em contato com Maria da
Conceigao Costa Régo, o grupo assumiu o desafio de fazer funcionar a APAE como
alternativa de atendimento socio-psicopedagogico a este segmento da sociedade.
(LEAO, REIS E PEREIRA, 2016). Sendo escolhido no ano de 1995 o presidente
Antonio Aratijo Neto, o primeiro presidente pai a representar a associagdo campinense
(PEQUENO; CHAVES, 2017).

Inicialmente a APAE de Campina Grande localizava-se no centro da cidade, em
um prédio doado pelo entdo prefeito Ronaldo Cunha Lima. Em 2001 recebeu do
municipio a doagdo do terreno onde se encontra a associagao até os dias atuais, na Rua
Professora Eutécia Vital Ribeiro, 525, bairro Catolé. Atualmente a sua estrutura esta
dividida em trés blocos: administragdo, saude e escolaridade. Conta com ambiente do
setor clinico, salas de aula, sala de estimulacdo precoce, biblioteca, auditorio, refeitdrio,
espaco de horta, culindria, serigrafia, recepcao, sala de brecho, sala de convivéncia das
familias, centro de equoterapia e estacionamento (REGO, 2013).

Funciona de segunda a sexta de 07h30min as 11h30min e de 13h30min as
17h30min. De acordo com o Sistema de Informagdo APAE-CG, sdo atendidos 465
usuarios de 43 municipios paraibanos, que ndo tem limite de idade. No setor
adminisrativo conta com profissionais e pais, que buscam de maneira filantrdpica
manter a associacao; no setor saude conta com atendimento clinico de psicologia,
fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, assisténcia social e equoterapia. Por
vezes, voluntarios e académicos de odontologia, medicina, comunicacdo social,
educacdo fisica, nutricdo, entre outros prestam servicos a instituicdo. O setor da
escolaridade se pauta na alfabetizacdo e Educagdo de Jovens e Adultos (EJA), assim
como atendimentos de psicopedagogia, atividades de informatica, oficinas de serigrafia

e artesanato (PEQUENO; CHAVES, 2017).
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3. EQUIPE INTERDISCIPLINAR: O FAZER DA PSICOLOGIA

No Brasil, nos ultimos anos, a Psicologia tem sido chamada a ocupar novos
espacos ¢ a desenvolver trabalhos e/ou atividades que até entdo eram pouco frequentes.
Nesse sentido, abre-se a possibilidade de constru¢do de uma nova identidade da (o)
psicologa (o) brasileira (0), que da énfase ao compromisso social da profissao e a
construgdo de equipes de trabalho. O entendimento da necessidade de um psicologo em
grupos tem sido frequente, uma vez que ¢ visto como o profissional de escuta
qualificada, voltado a doenga-satde-cuidado psiquico (MAZER; MELO-SILVA, 2010
apud REIS; FARO, 2016).

Peduzzi (2001), fundamentado na perspectiva de Habermas que considera dois
tipos de trabalho em equipe: o agir-comunitario e o agir-instrumental, formulou entdo
“uma tipologia referente a duas modalidades de trabalho em equipe: equipe
agrupamento, em que ocorre a justaposicdo das agdes e o agrupamento dos agentes, e
equipe integracdo, em que ocorre a articulacdo das agdes e a interacdo dos agentes”
(p-104). Sendo a equipe integracdo a mais apropriada para o trabalho interdisciplinar,
uma vez que se faz preciso um consenso para um projeto de intervengdo comum, em
que busque atender 4s necessidades pertinentes do grupo atendido e ndo a
individualidade de cada arca. Buscando assim uma interacdo comunicativa entre os

profissionais e a superagao do isolamento de saberes.

Para que a interdisciplinaridade se torne uma postura profissional ¢
necessario prevalecer o didlogo, a cooperagdo e a compreensdo dos fazeres. A
equipe deve estar integrada e também aberta as caracteristicas pessoais de
cada saber para que o didlogo se torne facilitador das a¢des interdisciplinares

(MARQUES; OLIVEIRA, 2015).

Logo, “a equipe ¢ concebida como recurso para aumento da produtividade e da
racionalizacao dos servicos” (REIS; FARO, 2016). Pautado na sua a¢cdo o compromisso
ético e social, ndo esquecendo fatores indispensaveis nesse processo como respeito,
abertura, colaboragdo, cooperagdo, tolerancia, didlogo, humildade e ousadia
(MARQUES; OLIVEIRA, 2015), uma vez que estd em equipe requer convivio pessoal
e profissional.

A partir disto visualizo que o papel da (o) psicologa (0) em uma equipe
interdisciplinar, assim como de demais profissionais que a compdem, ¢ o fazer “em
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equipe, ndo eu- equipe’?, uma vez que “faz-se necessario uma troca intensa de saberes,
com reciprocidade e mutualidade, buscando diferentes atitudes para problemas
diferenciados, substituindo uma concepc¢do fragmentada por uma visdo abrangente do
ser humano” (MARQUES; OLIVEIRA, 2015). Sendo indispensavel na atuagao da (o)
profissional da Psicologia, o cuidado, o fortalecimento e a interagao pessoal/profissional

da propria equipe.

3.1 Grupo Interprofissional com Criancas e Adolescentes diagnosticados (as) com

Paralisia Cerebral (PC) e suas Miaes na APAE-CG

A paralisia cerebral (PC) ¢ um distirbio do movimento e da postura que
resulta de lesdo cerebral ndo-progressiva ocorrida no periodo inicial do
desenvolvimento infantil, podendo apresentar sintomatologia variada, que
caracteriza a gravidade do comprometimento neuromotor (MANCINI et al,

2004).

De acordo com o Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados a Saude (CID-10, 2008), no capitulo VI (seis) intitulado o G como
Doengas do Sistema Nervoso, ¢ classificacdo da Paralisia Cerebral o G80 e suas
especificagdes: (G80.0 Paralisia cerebral quadriplégica espastica, paralisia cerebral
tetraplégica espastica; (G80.1 Paralisia cerebral diplégica espastica, paralisia cerebral
espastica SOE; G80.2 Paralisia cerebral hemiplégica espastica; G80.3 Paralisia cerebral
discinética, paralisia cerebral atetdide, paralisia cerebral distonica; G80.4 Paralisia
cerebral atixica; G80.8 Outras formas de paralisia cerebral, sindromes mistas de
paralisia cerebral;G80.9 Paralisia cerebral ndo especificada, paralisia cerebral SOE. Sera
utilizado como norte do relato a paralisia cerebral na classificagdo G80, sem entrar em
detalhes do quadro clinico individual das criangas e adolescentes.

O trabalho de equipe interprofissional na APAE de Campina Grande com
criancas e adolescentes diagnosticados com paralisia cerebral (CID10 G80) de nivel
grave foi idealizagdo do setor da fisioterapia, a partir da compreensdo de que havia a
necessidade da aprendizagem de técnicas da fisioterapia e praticas mais intensas de

exercicios e movimentos pelas maes, para que pudessem aplicar nos seus (as) filhos (as)

2 Grifo dos autores Marques e Oliveira (2015), sobre fragmento da fala de um participante da pesquisa
apresentada.
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diariamente, resultando em melhor funcionalidade e evitando atrofia motora.

Para melhor compreensdo do leitor, o nivel do quadro clinico da paralisia
cerebral pode ser melhor compreendido no relato de pesquisa de Mancini et al. (2004),
que apresenta o Sistema de Classificagdo da Func¢ao Motora Grossa (Gross Motor
Function Classification System — GMFCS) e a caracterizagdo auxiliar para os niveis do

quadro de paralisia cerebral de I (um) a V (cinco), onde:
Os niveis I e II sdo atribuidos a criangas que andam sem restri¢des, no nivel
III sdo classificadas aquelas que andam com auxilio ou suporte, no nivel IV,
a crianga utiliza tecnologia assistida para mover-se e no nivel V, a crianca ¢é
gravemente limitada na mobilidade, mesmo com o uso de tecnologia

assistiva. (MANCINI et al., 2004)

O grupo de atuacdo interprofissional da APAE de Campina Grande deste relato,
trabalha com criancas e adolescentes do nivel V, em que as necessidades sdo
consideradas cronicas e o quadro clinico ja ndo apresenta os resultados esperados na
mobilidade. Todos (as) sdo cadeirantes necessitando de assisténcia maxima nos

cuidados e constante supervisao.

4. METODO E INTERVENCOES

Para consolidag¢@o do grupo da fisioterapia, maior interesse pelas participantes e
melhor rendimento institucional, foram convidados profissional da fonoaudiologia (1) e
estagiaria de psicologia (1) para contribuir com temas e praticas de grupo. Por meio de
convites e indicagdes profissionais quatro maes e seus filhos formam o grupo atendido
semanalmente, as tercas-feiras das 14h10minhs as 15hs, na sala de estimulagdo precoce?
do setor de satde da associacdo, onde devem estar presentes maes e filhos (as).

Todas as criangas e adolescentes do grupo em relato tem a mae como cuidadora
primordial e ndo moram na mesma residéncia que seus pais biologicos. Milbrath et al.
(2013) em consideracdes de sua pesquisa com maes de criangas com PC, afirma que a
reorganiza¢do da familia, em casos de cuidados exclusivos da paralisia cerebral, fica
mais féacil quando ocorre um apoio mutuo entre o casal. Também reconhecemos o papel

do pai como primordial nesse processo, mas nao levantaremos questoes acerca, Vvisto

3 Espaco dispde de camas e ambiente propicio para acomodar as criangas e adolescentes, fora das cadeiras
de rodas, em movimentos e atividades.
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que nunca encontramos com 0s mesmos, ¢ trabalhamos focando nessas cuidadoras.

Duas delas residem na cidade de Campina Grande-PB, e outras duas em
comunidades rurais, uma no municipio de Campina Grande e outra no municipio de
Puxinand. Neste trabalho serdao utilizados nimeros para identificar os (as) participantes
envolvidos, e nao sera divulgado o nome das profissionais da equipe buscando preservar
suas identidades.

A tabela a seguir apresenta o perfil das criangas e adolescentes participantes:

Situacao de

Idade Sexo Moradia N° de Irmaos | Uso de Medica¢ao/Tipo
17 anos F Propria 04 Sim, 1
16 anos M Alugada 01 Sim, 1
11 anos F Propria 02 Sim, 1
10 anos F Alugada 02 Sim, 2

Inicialmente o grupo tinha como objetivo o fortalecimento dessas maes frente ao
quadro de paralisia cerebral de seus (as) filhos (as), uma vez que depende delas a
assisténcia de locomog¢ao e demais cuidados. Como se sabe, “[...] a deficiéncia vem
como algo extremamente inesperado e impactante, que gera medo e anseio, frente ao
desconhecido” (MILBRATH et al., 2008) e isto em quadros de paralisia cerebral infantil
¢ mais angustiante e constante, uma vez que mesmo estimuladas essas criangas e
adolescentes ja em nivel V da paralisia apresentam um quadro ndo gradativo.

Logo, com o passar dos encontros enquanto equipe notamos o quanto esse
precisaria ser também um espago de cuidado e fala dessas mulheres, entdo foi oferecido
neste grupo interdisciplinar um espago as maes-cuidadoras para cuidado mutuo,
informagao de satde e aprendizagem.

Enquanto método foi utilizado técnicas da Psicologia Social Comunitaria, como
rodas de conversa, tenda do conto, terapia comunitaria e espago de educagdo em satude,

em relato a seguir.

5. BREVE RELATO DE EXPERIENCIA

O convite para fazer parte do grupo enquanto estagiaria de psicologia foi

sugestao da supervisora de campo junto a fisioterapeuta.

19



Foi acordado entre as profissionais que a cada encontro semanal uma
profissional traria suas contribui¢des, podendo ser um encontro conversado entre as
areas ou discursivo com o proprio grupo. Pesquisas mostram que profissionais que
trabalham em equipe interdisciplinar falam muito sobre se “policiar para nao entrar no
espaco do outro” (SILVA; OLIVEIRA FILHO, 2013) sendo de suma importancia o
planejamento. Na realidade das profissionais desse grupo isso acontecia de maneira
auténtica, nunca houve envolvimento invasivo em algo que ndo lhe era competéncia,
mesmo que duas ou trés profissionais estivessem presentes o foco estava no tema e em
quem o conduzia. Podendo claro, haver perguntas e contribui¢des de todos, para que
fosse possivel um espago de atividade partilhada.

Durante as atividades das demais profissionais sempre buscamos enquanto
equipe estar presente, sendo essa uma oportunidade de também conhecer algo mais
sobre as criancas e adolescentes com PC e suas maes. Mas isso nem sempre era
possivel, por questdes de demandas institucionais, o que dificultava um maior vinculo e
conhecimento dos temas, que precisavam ser em outros momentos retomados.

O primeiro contato com o grupo de maes e seus filhos aconteceu no dia 06 de
dezembro de 2016, uma semana antes do recesso do final de ano. O encontro seguinte e
ultimo encontro do ano, foi utilizado para levantamento de demandas e fechamento das
atividades. Nesse momento se utilizou a técnica de acolhimento pautada na psicologia
social comunitaria, da qual se propiciou espago para produgdo de fala e de identidade ao
grupo, em seguida como objetivo foram elencados temas de interesse de todas as maes e
um levantamento geral do que j& havia ocorrido nos trabalhos da fisioterapia.

O retorno ao grupo ocorreu no dia 07 de fevereiro de 2017. Nesse retorno, duas
das participantes do ano anterior resolveram ndo permanecer no grupo. Objetivando
formar novamente um grupo com quatro duplas, a institui¢do convidou mais duas maes

juntamente com as suas filhas.

5.1 Tenda do Conto

Nos encontros seguintes intercalados ainda no més de fevereiro sugeri as maes e
profissionais a metodologia participativa da Tenda do Conto. Tendo em vista que a
conducdo da tenda se inicia antes do momento da realizagdo da metodologia
propriamente dita, sugerimos as participantes que trouxessem na semana seguinte

objetos que retratem alguma histdria, lembranga, sonhos, em resumo algo que marque
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suas experiéncias de vida. Dessa forma, objetos que poderiam estar esquecidos tém seus
valores ressignificados (FELIX-SILVA et al., 2014). Logo, no dia 14 de fevereiro de
2017, a tenda foi montada e aberta apos proposta do acordo de sigilo e respeito para
com o outro, a partir disso colocou-se ao lado da mesa de objetos uma cadeira a
disposi¢do, para que as maes individualmente narrassem contos. Na tenda do conto, o
objeto que lhe represente deve ser investido por meio da palavra, transformando-se em
afetos e vida a partir dos discursos de quem narra o conto ¢ onde o siléncio também tem
voz: significa que cada participante que se senta na cadeira estd tendo sua histéria
ouvida (FELIX-SILVA et al., 2014).

Nesse encontro o ser mulher, a vaidade feminina € o ser mae-cuidadora
perpassaram os contos. Uma delas escolheu o espelho e batons para falar de sua
vaidade, e como seu filho reconhece os horarios do dia por lhe ver arrumada, afirmando
que ndo veio tdo “pronta para o recalque das inimigas”, mas gosta de sair sempre
arrumada. Outra segura o celular e fala sobre fotos, que adora fotografar, ouvir musicas
e fazer postagens desde o orkut. Uma profissional do grupo segura uma fotografia e fala
sobre seu sonho de ser mae, e como tudo ocorreu para que sua filha adotiva chegasse ao
seu lar. A terceira participante escolhe esmaltes e retoma falas sobre vaidade e tempo
para si enquanto mulher. Em seguida uma mae escolhe uma pelicia sobre a mesa e
conta que esse objeto lhe despertou lembrangas da infancia humilde e que sua filha hoje
também tem certo zelo por tais objetos. Por fim, foi feita uma rede devolutiva sobre a
fala de todas, em que se agradeceu a confianga no grupo e o conto apresentado,
fortalecendo a importancia de fala e vida.

Outra tenda do conto foi sugerida apos notar o entusiasmo das criancas e
adolescentes frente a fala das maes na primeira tenda. Nesse segundo momento
deveriam trazer um objeto em acordo com o (a) filho (a). Apés montada a tenda com os
mesmos principios da primeira, viramos as criangas € adolescentes para ela, logo cada
mae pega um objeto de fala e narra o conto de seu filho (a).

A primeira trouxe inumeros itens de cozinha em brinquedo, relatando que sua
filha tem uma sonda géstrica, mas ama estar na cozinha brincando e sentido o cheiro da
comida. A segunda tras no celular um video da filha com uma ave de estimac¢ao, diz que
o mesmo tem de ficar solto pela casa e sempre proximo dela. A terceira pega um DVD e
conta que sua filha nunca gostou muito de brinquedos, mas gosta muito de musicas na
televisdo. A quarta mae trouxe um pequeno massageador manual de madeira, narrou

que o mesmo tem a idade do seu filho, e que inicialmente acreditava que se o
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massageasse muito nas pernas, ele andaria. Em seguida, também escolhemos um objeto,
um uso de pelicia, narrando brevemente a vivéncia enriquecedora nesse grupo, o quanto
foi aprendido com cada um, visto que o fim do estagio j& se aproximara.

Por fim, agradecemos por cada conto e foi feito a costura dos relatos, que
resultavam no fortalecimento dessas maes atualmente ao falarem do quadro clinico de
seus filhos (as), observando sempre o melhor, uma vez que ndo ¢ facil aceitar e lidar
com as frustagdes das perspectivas durante todo quadro da paralisa cerebral. Uma delas
afirma: as pessoas sempre me perguntam quando ela vai andar, falo que nunca! Outra
diz que na escola da filha ja houve perguntas do mesmo tipo. E uma terceira mae relata
que nem mesmo alguns familiares entendem da paralisa cerebral: conhe¢o maes aqui na
APAE que ainda ndo aceitam os filhos que tém, em razdo do quadro de paralisia (se
referindo a cronicidade e ndo evolugdo da maioria dos casos), mas a gente faz o melhor!

O questionamento, por alguns familiares, sobre os motivos da existéncia de
um membro deficiente em seu nucleo familiar pode demonstrar preconceito
em relacdo ao mesmo, visto que, subjetivamente, passam a ideia de “castigo”

ou deum fato que “fere” a imagem da familia perfeita, com integrantes fisicamente “perfeitos™
(MILBRATH et al., 2008).

5.2 Terapia Comunitaria

No més de margo havia um sentimento de tristeza predominando na APAE.
Nesse periodo algumas criangas com paralisia cerebral acompanhadas pela associagdo
foram internadas e o falecimento de uma delas foi assunto das maes de nosso grupo.

Realizamos entdo uma terapia comunitdria para que essas maes tivessem espago
de fala e cuidado. Segundo Barreto (2008), a Terapia Comunitaria fundamenta-se em
cinco pilares conceituais: O pensamento sistémico leva-nos a compreender que o
comportamento de um membro afeta e ¢ afetado pelo comportamento do outro, deste
modo, todos passam a fazer parte do problema. A feoria da comunica¢do ajuda-nos a
entender que todo comportamento ¢ comunicagdo, incluindo gestos e atitudes, toda
comunicag¢do tem dois lados: o contetdo e a relacdo, toda comunicagdo entre pessoas €
feita de forma simétrica ou complementar. A resiliéncia estd relacionada a vivéncia
pessoal enquanto fonte de saber. A antropologia cultural também ¢ considerada como
pilar conceitual porque a cultura ¢ um elemento de referéncia na constru¢do de nossa
identidade pessoal e grupal, interferindo na defini¢do do quem sou eu, quem somos nos.

E a problematizac¢do de Paulo Freire que faz pensar na constitui¢do do individuo como
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sujeito de seu tempo e de seu espaco € como membro de uma totalidade de que pode e
deve ser voz ativa na constru¢ao da consciéncia critica (FREIRE, 1979).

Pautando a pratica nos cinco pilares, inicialmente foi feito acolhimento e escuta
da demanda a partir da pergunta individual: “Hoje qual o seu aperreio?”. As quatro
maes se colocaram, a 1 falou sobre ter tido gastos com farmacia para seu filho e esta
com a conta de 4gua em atraso; a 2 diz que no momento em comparagdo a outros tudo
estd bem; a 3 falou sobre nao saber lidar com adolescéncia de um dos seus quatro filhos,
e temer certas companhias dele; a 4 falou angustiada sobre necessitar comprar um
oximetro® digital de dedo para filha, indicacdo da fisioterapia, visto que ela estava
cansando muito, ou pagar o curso de informatica de outro filho.

Em seguida, depois de todas essas falas, agradecemos a confianga depositada em
cada relato, ¢ as maes escolheram para ser trabalhado o tema formulado pela mae de
numero 4. Falou um pouco sobre sua realidade econOmica e sua preocupagdo no
momento, a posteriori o grupo foi convidado para uma reflexao positiva sobre o que foi
dito por ela, e a apreciagdo foi feita pela mae 1, que tinha um problema parecido. Esta
trouxe em relato que a vida requer prioridades, e a dessas criangas e adolescentes um
pouco mais, podendo muitas coisas ficar para depois menos o cuidado com a vida deles
(as), finalizou dizendo que o momento deu abertura para se conhecerem mais, ¢ que
jamais imaginara que a mae escolhida na terapia, a mae 4, estava passando por esse
problema. Ao final do processo, todos os passos considerados fundamentais na terapia
comunitaria foram alcangados: acolhimento, escolha do tema, contextualizacgao,
problematizacdo, reflexdo positiva em grupo e apreciacio (BARRETO, 2008). Como
finalizacdo desse momento, foi feita leitura de um trecho do texto A Escutatoria de
Rubens Alves pelas profissionais presentes.

A terapia comunitaria reforcou o lugar dessas mulheres enquanto maes-
cuidadoras, uma vez que seus problemas estavam focados nos (as) filhos (as). Pois, “a
adaptac¢do a situacao de ter um filho com paralisia cerebral ndo acontece magicamente.
E um processo complicado e permanente” (GERALIS, 2007 apud MILBRATH et al.,
2008), onde além da dedicag¢do exclusiva da maternagem também se exige delas abrir
mao de questdes sociais e econdmicas, principalmente porque a maioria dessas familias

se sustentam apenas do beneficio federal desses (as) filhos (as).

4 Aparelho destinado a medir de forma ndo invasiva a porcentagem de oxigénio no sangue (SpO2) e
também a frequéncia cardiaca (pulsa¢do). Devendo fazer parte da monitorizagdo basica do homem. Fonte:
https://www.zeletro.com.br/oximetro-de-dedo.
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5.3 Rodas de Conversa

Em marco foi trabalhada a cartilha: Nao Maltrate o Seu Amor, publicacdo da
Universidade Federal do Pernambuco (UFPE) junto ao Centro das Mulheres de Cabo
Branco (CMC), do ano de 2013. Na qual se dispde para toda a sala frases culturais e
carregadas de “preconceitos” sobre género e violéncia, por exemplo: Ruim com ele, pior
sem ele; Na verdade toda mulher s6 gosta de cafajeste; Uma mulher sé fica completa
quando casa e tem filhos; Ela ¢ brava assim porque ¢ mal amada; Mas foi ela quem deu
mole; Mulher no volante perigo constante; Lugar de mulher ¢ no fogao (...). Apds lerem
essas frases e falar sobre a vivéncia em ouvir algumas, um mae relatou ja ter inclusive
falado tais frases. Em seguida fizemos uma breve leitura da Lei Maria da Penha N°11
340, com énfase nos cinco tipos de violéncia: fisica, psicologica, social, sexual e
patrimonial, com exemplos rotineiros e por fim foi falado da rede de apoio em casos de
violéncia, elencando brevemente os cuidados com essas criangas ¢ adolescentes em
violacao de direitos, por parte de outros. Nesse encontro a fisioterapeuta se fez presente
na condugao da intervencao.

Durante o més de abril foi sugerido as maes um conjunto de temas dentro da
tematica geral “satde na psicologia”, e entre elas a escolha foi falar sobre estresse.
Apresentei a fisioterapeuta e a fonoaudidloga a ideia do “estressdmetro” do Centro de
Pesquisas Avancadas em Qualidade de Vida (CPAQV), do Prof. Dr. Guanis de Barros
Vilela Junior. Nesse instrumento, sdo ditadas situacdes cotidianas que tenham ocorrido
preferencialmente nos ultimos meses € as atitudes e emog¢des que as acompanharam em
uma escala de 0 (nunca) a 4 (sempre). Em nosso grupo, utilizamos uma bexiga enorme
como resposta ao invés de papéis e lapis, e nessa bexiga as maes deveriam dar um
numero de assopros de acordo com a resposta emocional ou atitudinal a cada situacao.
Ao final, e com duas bexigas estouradas, trabalhamos como lidar com o estresse, ou
mesmo como combate-lo uma vez que uma pessoa em alto nivel de estresse, pode se
tornar um estressor, ou mesmo chegar ao esgotamento fisico e emocional. Por fim foi
apresentada a técnica da respiracdo diafragmadtica pela fisioterapeuta e uma série de
pequenos exercicios faciais pela fonoaudidloga. Apesar do tema, esse foi um momento
de interagdo e diversdo também para as criangas e adolescentes pelo uso das bexigas.

No més de maio, como tema foi utilizado as comemoragoes do dia das maes,

levando uma reflexdo intitulada: Quem lembra mais?. Nessa reflexdo, foi feito
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perguntas sobre as maes de cada mae do grupo e sobre elas enquanto maes, uma vez que
o tema escolhido havia sido lazer e elas falaram na semana anterior que ndo tinham
nenhum lazer, centrando suas vidas nos (as) filhos (as) e nas vindas a APAE. Com essa
reflexao foi possivel enxergar que as maes delas também ndo tinham o lazer que elas
idealizam. A primeira delas falou sobre a vida sofrida de sua mae no campo para cuidar
dos filhos, e que acreditava que o lazer dela era plantar, pois lhe parecia feliz ao colher
ou ver flores e frutas, porém a mesma faleceu ha alguns anos. A segunda falou que nao
conseguia enxergar nenhum lazer na vida de sua mae e que nem na casa dos filhos
atualmente ela gosta de estar, afirmando que a vida lhe deixou muito em casa e ela ¢
assim. A terceira fala que sua mae gostava de levar os filhos para um rio, ¢ que havia
toda uma expectativa dos filhos nesses dias. Diz sentir saudades, pois hoje sua mae ¢
muito caseira. A quarta, fala com sorriso que sua mae sempre fora animada e aos fins de
semana se reunia com amigos para comemoragdes em casa, ‘e nao precisava de
aniversariante”.

Ao falar sobre elas enquanto maes e sobe o lazer que proporcionam aos filhos
(as), a primeira falou que nem caminhar em uma praga proxima pode, pois a filha ndo
aceita ficar com ninguém, mas aos domingos vao a igreja. A segunda diz que o lazer ¢
quando vao a cidade na casa de familiares, e também se queixa do lago forte
(dependéncia total), pois a filha sé fica com avo materna e com ela. A terceira fala
gostar de festas e que ndo sai muito com os filhos, ¢ a filha mais velha quem “olha” a
filha menor portadora de paralisia quando lhe ¢ solicitada. A quarta diz que gostaria de
ser animada como a mae dela, mas ndo gosta de festas e prefere lugares para lanche ou
passeio com seu atual companheiro e/ou filho. Por fim, foram questionadas sobre o que
seria entdo o lazer que revigora cada uma, e a importancia dos filhos em suas vidas. A
primeira fala que sempre que voltam da igreja param para comprar pastel e as semanas
acabam melhor assim. A segunda diz ndo enxergar muito lazer na sua rotina, mas
sempre que dar deixa a filha com sua mae e se diverte um pouco. A terceira lembra-se
de festa de forrd, diz adorar dangar e que revigora sair com seu atual esposo, “¢ muito
bom ter um momento s6 nosso!”. A quarta diz que qualquer passeio lhe deixa melhor,
“arrumo o cabelo, passo um batom e ja td pronta!”. Sobre os (as) filhos (as), todas falam
sobre a garra apds ser mae, dizendo ter uma for¢ca que muitas vezes nao acreditavam que
era de capaz possuir. Por fim fechamos o momento cantando a musica Vocé ¢ Tudo, de
Jammil para que elas percebessem o quanto sdo amadas, o quanto ndo se comparam a

ninguém.
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O ultimo encontro se deu no més de julho, breve e com apresentacdo de uma
nova profissional de fisioterapia que substituiria a entdo estagiaria de psicologia. Nesse
encontro foi entregue as maes uma cépia da Lei N° 13 146, de 6 de julho de 2015 que
institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia e o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia. Essa decisao foi motivada pelos comentarios delas em encontros

anteriores sobre a auséncia de conhecimentos sobre os direitos de seus filhos (as).

6. CONSIDERACOES FINAIS

Tudo que foi elencado sobre a trajetoria da APAE no Brasil e na cidade de
Campina Grande mostra o quanto ¢ notavel o trabalho dessa associacdo para trazer
inclusdo para essas familias e pessoas com deficiéncia, uma vez que muitas mulheres
mudam completamente suas vidas pelo vinculo materno do cuidado continuo com suas
criangas ¢ adolescentes. Em contraponto a isso, a angustia inicial de ndo conseguir
observar uma interven¢do efetiva junto as criancas e adolescentes atendidos (as) neste
grupo, pelo nivel cronico da paralisia cerebral de cada um, foi se transformando em
cuidado para com as cuidadoras, ¢ delas para com seus filhos (as), pois ndo precisam ser
vistas apenas como o ideal de mae, e sim como mulheres de vaidade, sonho,
maternidade e histdria. Sendo elas as agentes primordiais do processo terapéutico.

Sabe-se que os profissionais brasileiros estdo caminhando cada vez mais para a
atuacdo em grupo interprofissional nos servicos de saude, por cobrangas de gestores ou
visdo sobre a comunidade.

Neste caso do relato tentamos dar o melhor de nos enquanto equipe, apesar de
todas as dificuldades institucionais para a realizagdo de reunides e planejamentos. Em
minha atuagdo busquei repensar as praticas interdisciplinares e o proprio papel da
psicologia social comunitaria frente a casos severos de paralisia cerebral, trabalhando o
fortalecimento dessas mulheres e problematizando a natureza do vinculo afetivo da
relagdo mae-filho, tendo em vista que muitas vezes elas, por serem as cuidadoras
primordiais, se cobram muito e dedicam suas vidas inteiramente ao cuidado dos (as)
filhos (as), vivenciando um constante processo de adaptagdo para o qual se faz
necessario uma rede de apoio social.

Ao retomar o objetivo do grupo em cuidado, fortalecimento e aprendizagem das
maes pode-se elencar que fora alcancado com éxito. Uma vez que elas se mostraram

26



sempre participativas e agentes de todo processo terapéutico. Sendo de suma
importancia escutar cada mae ndo apenas nas intervencdo, mas apos elas e no
fechamento final do estagio, notando também o quanto foi crescente o vinculo do
proprio grupo e da relagdo mae-filho de maneira mais consciente.

Por fim o relato buscou mostrar a possibilidade da pratica das metodologias
participativas e técnicas de grupo da psicologia social comunitaria, enquanto possiveis.
Utilizando dos materiais possiveis e da fala como geradora de cuidado em saude, seja

com maes, criancas, adolescentes ou profissionais.
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