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RESUMO: Relato de trabalho voluntario desenvolvido com jevportadores da sindrome
de Paralisia Cerebral. Objetiva-se colocar em dasténformacdes sobre esta sindrome e as
possibilidades de seu tratamento, de modo espetekenciado a aplicacdo do método da
educacao condutiva. Objetiva-se divulgar uma egpera de formacdo de uma identidade
reflexiva de mée e de familia destes portadores.

PALAVRAS-CHAVE: Educacdo condutiva. Identidade. Reflexividade. g&sn da
deficiéncia. Sociedade complexa. Incluséo.

Apresentacéo

Relato, neste artigo, atividades de trabalho valimem que me envolvi na fundacao
e na manutencdo do projeBtimuli 3. Dada a auséncia de investimentos do estado para a
promocao do atendimentopassoas com necessidades especfaigganha para a realizacao
de trabalho voluntario nesta area. Isto porquecaamia filha portadora de sindrome de
Paralisia Cerebral. Desde a ocorréncia do acideméstésico que a vitimou em 1988, fui
também atingida pelo drama desta situacdo numcpais o Brasil. Nunca desejei tanto ser
cidada européia ou norte-americana, especialménténte anos. Como qualquer um de nés
em situacOes desta natureza, tive que aprendeteaden o significado da sindrome para
poder exercer a funcdo de mae.

Longas horas de fisioterapiag@asque me eram dadas pela bonissima fisioterapeuta
Sakae. Devagar e com muito manuseio da menindoietescobrindo o quanto minha filha
tinha sido atingida pela lesdo cerebral e o quealaeguiria superar e o que ndo conseguiria.
Um quadro grave. Também aos poucos fui tomand@ap®wa situacdo e comecei a estudar o

tema. O que mais poderia fazer?

! Versdo modificada de artigo ndo publicado e imtegr de memorial apresentado em concurso para Livre
Docéncia em Sociologia do Trabalho, Unesp, 2008, @ditulo “A formagdo de socidlogo nos trépicos”.

2 UNESP - Universidade Estadual Paulista. Faculdad@iéncias e Letras — Departamento de

Sociologia. Araraquara — SP — Brasil. 14800-9@lastein@terra.com.br

% Um grupo de pais de jovens com Paralisia Cerébnalou uma ONG, denomina&imuli, com objetivo de
proporcionar educacao, convivéncia e socializagdia peus filhos. Para tanto, foi feita uma parcoia a
Associacao de Pais e Amigos da Crianga com Distsifdeuro-motores — APAC-SP.
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O campus da deficiéncia

Passei a encarar um nos@mpus social, suas praticas e suas representacdessseciai
o da deficiéncia. Praticas novas, novos tipos iegde méaes. Pais e maes que podem, caso
gueiram, construir uma nova identidade e adentrar movo campo de valores, de linguagem
e de préticas. Na sociedade hoje as identidadeserarda reflexividade que, por sua vez,
necessitam de um processo de reeducacéo e de infaitmacéo. Escolhi este caminho e
comecei a entender meu novo quadro de relagbeaisoCiriangcas muito amadas, outras
menos, profissionais competentes e modernos, piaiigis preconceituosos e tradicionais,
familias desestruturadas, algumas mais estrutsirad#os sadios prejudicados pela reducéo
de atencdo em funcdo do trabalho que os espeéiajsitha desagradavel cultura filantropica
e paternalista. Optei por estudar o perfil das emglh maes de pessoas especiais e fiz um
estudo comparativo entre maes na cidade de Araimguades paulistanas. Apresentei estes
artigos e estudos em alguns congressos acadér8itesN, 2006, 2003, 1999).

Fortalecida com a compreenséo do quadro maior emmgusituo, a reflexividade me
permitiu ir adiante e me iniciar nos pobres quadi@area de saude do meu pais (GIDDENS,
1996). Da reunido de um grupo de pais de jovens Pamalisia Cerebral, surgiria uma
parceria com a Associacdo de Pais e Amigos da ¢riaom Disturbios Neuro Motores -
APACSP — para fundar um espaco de convivénciatetianento para nossos jovens.

Desenvolvi, assim, atividade de extensdo univeigith comunidade no periodo de
2001 a 2005. Tratou-se de um projeto de atendimanjovens portadores de paralisia
cerebral, formatado e mantido pela APAC, denomirasipaco Stimulie sediado em S&o
Paulo, capital. Este projeto de intervencao apddimétodoeducacdo condutivaobteve o
reconhecimento da Pré-reitoria de Extensdo da Upespque permitiu contar com a
possibilidade de fornecer estagios de trabalho gsttadantes da area de Artes e Educacao do
Instituto de Artes do Planalto da Unesp.

Fundamentada na metodologia desenvolvida por Andedi®, médico neurologista
fundador do Instituto Pettd para a Paralisia Catele Budapeste, Hungria, a educacédo
condutiva foi trazida para o Brasil pela fonoaudljal Vera Lucia Mendes Baildo Marujo.

* para informac&o sobre o projeto de extens&o, te@m @003, 2001).
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Grande colaboracdo do socialismo para a saude lurrastituto formado por centenas de
médicos, de fisioterapeutas e de pedagogos pastapetendimento integral ou semi-integral
para os portadores. Conforme esta metodologia, iwersds agentes educativos, 0s
fisioterapeutas, os fonoaudidlogos, os fisiatras,pedagogos, os pais e familiares devem
portar-se comgondutoresdo incentivo para que tais individuos com dist(slmonquistem o
méaximo de autonomia possivein cada caso. N&do ha um peso significativo do olhar
especializado dos diversos ramos da area médida @uea saude e o individuo é entendido
enguanto uma totalidade.

Por esta via, completa-se a abordagem do individuo lesdo cerebral desenvolvida
pelo casal inglés de neurologistas Bobath (1978 Ba defesa da integracdo de pessoas
portadoras de Paralisia Cerebral a sociedade,ab dasieurologistas ingleses revolucionaria
a compreensao médica e social da sindrome de dtai@krebral. Seu trabalho, em resumo,
significou destacar da grande categoria genérisaddbeis mentaisou 0 que a Pedagogia
designava comatrasados especiai®u AE tal como o sistema de ensino brasileiro os
entendia, para uma caracterizacdo médica ciengBpacifica deparaliticos cerebraisou
portadores de distarbios neuromotores. Importaniearf que o0 diagndstico desta
particularidade patoldgica permite uma abordagemtifica porque néo parte da conduta ou
dos padrbes de comportamento. Ao contrario, a pgasela sindrome é que explica o
comportamento atipico dos portadores.

De um ponto de vista estritamente cientifico queerdque as categorigsessoas
deficientes, pessoas com deficiéncias fisicas osgmas excepcionaiestdo carregadas de
conotacdes politicas e como tal tém seu espacoatiagpsocial. Leis como salérios vitalicios
— rendas - paraiavalidade de tais pessoasa provisao de sua subsisténcia, leis protetoras e
limites protetores e inibidores de barreiras agjditicas, tal como vem sendo praticadas no
Brasil, sdo positivas. Mas elas ndo deveriam satasspara delimitar as praticas pedagogicas
porque atingiriam conjuntos de individuos pouco bgémeos. A abordagem cientificamente
correta de sua educacdo seria aquela que leva aeta es necessidades pedagogicas
especificas a cada sindrome, ou condicéo patologica

Esta descoberta € extremamente inovadora porqiiizaae possibilita atuar na
direcdo da integracdao social destas pessoas. Aa phritoque da metodologia reside na
exploracdo do potencial cognitivo presente, emlga@s portadores da sindrome, o que

propicia a promocéo desde o aprendizado das psojngdes motoras até o desempenho de
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funcdes significativas e socialmente valorizada®niplos simples ilustram o que se afirma.
Dado que ndo se ensinava quase nada aos paratiticelsrais, como por exemplo: coisas
elementares como ensinar a mastigar, eles acabpwarapresentar muitos problemas de
doencas correlacionadas, desde desnutricdo graeeaddificuldade de degluticdo e pobreza
alimentar decorrente, até fixacdo em comportamedspadrdo psiquiatrico. Se estes
individuos sdo capazes de aprendsftexivamente a atuar sobre seu préprio corpo e o
controlar e o colocar a seu favor, realizando, gma, uma atividade de aprendizado

significativo, sdo também capazes de ter uma relsgéial significativa e humana.

Educacao condutiva

As atividades operacionais deetodologia condutivasdo quase sempre realizadas em
grupos de individuos e aliam a promoc¢do da soaigdia aos exercicios fisicos. A
convivéncia, a socializacdo e a troca afetiva satwrizadas. As atividades motoras
conduzidas focam uma sequéncia de movimentos:rd&tantar e sentar. Para tanto, se
utiliza um conjunto de mobiliario adaptado e pragdor do movimento, tais como: mesas
com ranhuras para estimular a preensdo com as enéogec¢ado de posturas, assim como,
propiciarem postura sentada, cadeiras pesadasogearm servir de contrapeso e de equilibrio
para marchas cambaleantes, e assim por diante.

Entender, intervir e quebrar os padrbes patologileosmovimentos pode significar a
possibilidade de retorno a convivéncia social. Aijexemplos ilustram o que se afirma.
Grande parte dos reflexos presentes ao individym & nascer passa por processo biolégico
de regressédo com o crescimento e com 0 procesaguigcdo dos movimentos funcionais. A
sindrome impede que esta regressao ocorra e egagftontinuardo a se manifestar para
sempre. Apenas a intelec¢do e o autocontrole péfwip individuo de sua ocorréncia podem
permitir a aquisicdo do movimento funcional e obpadrdoes de movimentos com
significados e ndo desconexos. Neste sentido aempasdo Reflexo Toénico Cervical
Assimétrico — RTCA — né&o inibido com o desenvolwmeenormal do crescimento, leva
equivocos na interacdo social. Sua atuacdo impedentacdo de bracos e méos para atingir
um objeto qualquer visado. Isto porque o bracees)(dientado pelo reflexo a se afastar e néo

se aproximar, em nao conformidade com o controles@ente ativado pelo cérebro para
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pegar um objeto. Certamente confunde inteiramentgéeaacdo com outros individuos que
ndo tenham conhecimento e informacéo. E pode-seftdsa certeza de que ndo ha interesse
presente, ndo ha intencdo consciente. Ou mesnirapées informacéo sobre a ocorréncia. A
intervencao na conducao do braco e o ensino de baonter o reflexo e alcancar o objeto faz
uma enorme diferenga para o destino deste indiviista conducéo e atendimento afetam ao
mesmo tempo em que condicionam a possibilidadeidie ativa. Tratar pode possibilitar o
transito normal pelas fases biolégicas da vida fantia, puberdade, vida adulta e
envelhecimento. Holle descreve o RTCA como abat@LLE, 1979, p.14).

O reflexo é observado quando a cabeca da criamg@ada para um lado,
seja passiva, seja ativamente enquanto o bracoedmalado € estendido
para fora lentamente e o outro é dobrado. Quartbeca € voltada para o
lado oposto, 0 movimento dos bragos é o contrAs@ernas acompanharao
0 movimento mas em menor grau, com o braco e apdwnmesmo lado
flexionando-se (ou estendendo-se) simultaneamente.

A pedagogia da educacdo condutiva potencializa gsiacipios focando énfase no
movimento com funcdo. Focados na particularidadsudesindrome, podem, tais individuos,
receber educacdo e promocédo de sociabilidades adlesjuCabe, portanto, ao educador a
tarefa deconduzir este caminho para a vida ativa. Decorre que oseptamiliares tambéem
sdo incluidos na categoria de condutores e, panvest preparados para ultrapassar os limites
do preconceito e do estigma que cercam os indigidcmm tal sindrome. Com este
atendimento, estes individuos ndo serdo regmas criancinhas e invalidastal como é
comum de se verificar, mas aduliesados,porém conscientes de suas possibilidades e de
seus imensos limites e de quais seriam suas frast@ que faz uma enorme diferencga.

Em breve, trata-se de uma sindrome que atinge trot®rdas funcdes motoras,
podendo gerar problemas em qualquer uma delas.e¥istbnormais, dificuldades na
articulacdo da fala, dificuldades de marcha e dézegdes de movimentos de coordenacao
finos ou mais rudimentares. Ainda assim, ndo hacamprometimento, na maior parte dos
casos, das funcdes cognitivas e sociais. Um exepuide estar no riso significativo e no
humor que revelam a inteleccdo. Compete ao esfdaceducacdo condutiva propiciar o
maior grau possivel de movimentos com funcionakdad individuo e propiciadores da
socializagcéo porque a funcionalidade passa a peanibompreensao significativa da relagéo

interativa pelo outro com quem esta interagindo.
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Uma das dificuldades neste empreendimento de mxagjdb esta na aceitacdo do
individuo pela comunidade. Muitas razdes. A imdbile a que tais individuos sé&o
compelidos, desde que o movimento é obtido por@sfgrande e de natureza intelectual —
via controle e esforco consciente do cérebro paraugerar a acdo de movimentos
involuntarios e reflexos —condiciona a que sejam individuos pouco se moviemenHa um
desgaste de energia imenso, muito maior do quendisduos sem a sindrome, para vencer a
lei da gravidade. Talvez por isso mesmo, esta ilaldie assusta os demais individuos ativos
e que reagem com espanto. Evidente que o portadeindrome sente este espanto, o que
pode ser interpretado como rejeicdo. Se ndo fomelsdo a se expressar mesmo assim,
tende para o recolhimento em seu mundo interiars $mrticulados, falas néo fluente, trocas
de letras, tentativas de contactos fisicos brusd@ms manifestacbes frequentes. Para se
relacionar com eles é preciso superar o preconeeinxergar mais além. E preciso
sensibilidade humana, o que certamente ndo caracterssa sociedade. Talvez quem precise
ser ensinado € a sociedade.

Minha principal tarefa, entre outras, no projeto doordenar e integrar os jovens
estudantes estagiarios na compreensdo do nossoGoow conheco e estou familiarizada
com a sindrome, pude aproximar os estagiarios slzotlerta da beleza de cada uma daquelas
criaturas. Trabalho humano e estimulante com ete/egtornos porque pudemos contar com
jovens estagiarios extremamente criativos e degtevdo chamado olho especializado das
praticas das areas de fisioterapia — 0 que € dife@o olhar cientifico -, 0 que permitiu um
crescimento de compreensao sem barreiras. De atgado, cada um dos quatro jovens com
guem convivi ao longo dos quatro anos do projeteatium modo intuitivo e afetivo diferente
de acesso aos nossos jovens com distUrbios. B&agialnstituto de Artes do Planalto, da
Unesp, as estudantes de Arte e Educacéao, Thais Mampa Lucia dos Santos, Jucara Faria
e Mariana de Paula Motta conseguiram boa formagdarea de Educacdo Especial e no
direcionamento e na utilizacdo das Artes enquamgtyumento pedagdgico terapéutico. Ao
menos estas quatro jovens educadoras foram edupadasntender e se comunicar com

jovens que nao conseguem articular uma voz e queeénovimentam.

A modo de conclusao
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Nao se pretende provar ou explicar a complexa sadude portadores de deficiéncia.
Muito menos se pretende questionar as formas carasgjunstituicbes de ensino praticam as
leis de inclusdo que proibem a recusa de matriagagportadores de deficiéncias. Com este
relato de uma experiéncia de uma socidloga queé&anparticipa da@ampus da deficiéncia
nao diretamente como profissional, mas como mastaga de abrir um didlogo com o
publico. Quais seriam as consequéncias de umaicpolile inclusdo que valorizasse a
particularidade das sindromes para a construc&aalproposta educativa? Claramente para o
portador e sua familia € uma vantagem poder paaticdo mundaormal, escolarizar-se e
conviver com as pessoas diferentes dele. Seriammaethor, no entanto, que seus professores
e cuidadores compreendessem o0 modo particular dstiredestas pessoas. Sem o
conhecimento especifico dos comportamentos possaveada uma das sindromes, as opcdes
disponiveis para os professores sado 0 uso de cmseirecursos iguais para todos. De todo
modo, esta questdo escapa de nosso objetivo aiglisg relaciona muito mais a formulacéo

de politicas publicas, a destinacdo de recursos etc

CEREBRAL PALSY, UNIVERSITY OUTREACH AND VOLUNTEER PROGRAM:
PRACTICES OF REFLEXIVITY

ABSTRACT: Report of voluntary work with youngsters suffering from cerebral palsy
syndrome. Objective is to highlight information about this syndrome and possibilities of their
treatment, especially referred to the method of conductive education. It aims to promote a
training experience of a reflexive identity of mother and family of these patients.

KEYWORDS: Conductive education. ldentity. Reflexivity. Campus disability. Complex
society inclusion.
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