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A alegria da retomada

No NATAL

A tradicional Festa de Natal
patrocinada pela Azul ha cinco
anos foi diferente em 2021. Os
18 voluntarios da empresa, entre
funcionarios e diretores, criaram
um circuito com barracas dentro
da quadra de esportes, por onde
o0s 300 apadrinhados passavam
para retirar seus presentes e
guloseimas. Ao final, a foto com
o papai Noel foi revelada na hora
para que todos pudessem levar
para casa.

No CARNAVAL

Com cuidado, protecao e ale-
gria as atividades culturais foram
retomadas em fevereiro, com as
brincadeiras de Carnaval. As tur-
mas da Educagao Especial e da
Diversidade contagiaram a todos
desfilando em blocos pelo patio
aberto com fantasias e aderecos
de papel confeccionadas artesanal-
mente . A festa, em 28 de feverei-
ro, animou para o retorno presen-
cial das aulas, que recomecaram
em 2 de marco.

Usuarios atendidos em 2021

Estimulacdo Precoce

Patio

Escola

Educagéo Profissional (CIQP)
Treinamento Externo
Sacio-Ocupacional

Alunos e usuarios atendidos:

154
148
195
191

30
192
910
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ha cerca de dois anos, tivemos
que suspender nossos atendi-
mentos temporariamente. Foi
um periodo de muita angustia
para a entidade, até conseguir
restabelecer o contato com os
alunos e suas familias. Mesmo
com dificuldade de recursos
(financeiros, operacionais e de
equipamentos) e sem expe-
riéncia em sistemas virtuais,

a direcao, coordenadores,
professores e pessoal adminis-
trativo se mobilizaram para
criar uma forma alternativa
que permitisse continuar com
parte das atividades terapéu-
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Foi uma reinvencao da entidade
para nao deixar os usuarios dos
programas e servigos sem aten-
dimento. Os professores alcanca-
ram virtualmente as familias em
suas casas, num trabalho con-
junto para nao perder o vinculo,
motivar os alunos, estreitar o
relacionamento com as familias e
ressignificar os saberes.

A area administrativa apoiou o
trabalho indicando as melhores
tecnologias disponiveis, ajudando
na gravacao dos videos e criando
uma central de distribuicio dos

materiais produzidos, além de
viabilizar o teleatendimento via
celular ou computador.

[ o TP
As licoes da pandemia

Quando a pandemia chegou,

necessario apoiar as familias,
ja que nem todas tinham
celulares, planos de internet
ou conhecimento suficiente
para colocar as atividades em
pratica. Nesse sentido con-
tamos com o apoio da Feac,
que cedeu chips com planos
de internet para acesso aos
materiais. Muito além dos
conteudos, a Apae orientou

e acolheu as familias, que
junto com a entidade apren-
deram a superar dificuldades,
lutar pela sobrevivéncia e
lidar com o luto. Conheca um
pouco do que cada area fez
para se adaptar ao método de

Diversidade Ativa meesss

A turma da Diversidade — com ida-
de mais avancada — participava de
atividades presenciais trés vezes por
semana antes da pandemia. Com o
afastamento, coube aos terapeutas
e psic6logos manteé-los ativos pelo
teleatendimento com exercicios de
Fisioterapia, Educacao Fisica e
Misica. Eles enviavam videos com
exercicios de alongamento e outros,

enquanto a psicéloga estabelecia
conversas individuais e em grupos.
A coordenadora lara Aratjo ex-
plica que essa dinamica conseguiu
aproximar mais os profissionais

da rotina das familias, porque os
alunos precisam de apoio para
realizar as atividades. Nesse periodo
foram identificados novos compor-
tamentos, como a necessidade de

conversar e os pais se tornaram
mais participativos. “Sentimos a
confianca das familias, que pediam
orientagdes, foi um aprendizado
mituo. E claro que o atendimento
a distancia nao substitui a eficiéncia
do presencial, mas termos consegui-
do que nossos alunos idosos e suas
familias se mantivessem ativos ja
foi um ganho”, comenta lara.




Educacao

O Programa Escola de Educacao

Especial atende a faixa etaria de 7 a
29 anos com aulas diarias de esco-
lariza¢ao inicial e socioeducacional.
A coordenadora Sandra de Ponttes
R. da Silva explica que “os alunos
sdo muito dependentes e como foi
tudo rapido, tivemos que buscar
estratégias para dar continuidade
as atividades e nao os deixar desas-
sistidos”. Os videos com contetdo
das aulas foi a opcdo mais vidvel

Educacao

As incertezas que vieram junto com
a pandemia fizeram com que todos
— familias e profissionais — buscas-
sem novas formas para enfrentar o
periodo de suspensio das atividades
presenciais, minimizando o impacto
dessa medida, sem quebrar

a continuidade do aprendizado.
“Enfrentar este momento com
novas formas de atendimento exigiu
de todos nés posturas conscientes,

Jornal APAE Campinas

Abril 2022

Especial m—

para o longo periodo de isolamento.
Outro desafio foi a adaptacédo das
familias ao novo formato de ativi-
dades, algumas tiveram dificuldade
para acompanhar a nova rotina, o
que fez com que a equipe se aproxi-
masse mais com orientacoes.
“Entramos nas casas das pessoas
com informacdes e videos da equipe
terapéutica, mostrando como se
manter saudavel fisica e emocional-
mente em todo o periodo”, conta

rofissional

responsaveis e, acima de tudo, amor
e dedicacao”, relata Anna Paula,
coordenadora do Programa

de Educacao Profissional e
Trabalho.

Nesta perspectiva, e equipe
procurou manter as atividades

a distancia por meio de videos
de atendimentos, video aulas

e as videochamadas. Manter o
aprendizado e reforgar o vinculo

Sandra. Conhecer melhor o modo
de vida e ambiente familiar ajudou
a equipe a adaptar o conteudo dos
videos.

Embora mantendo o planejamen-
to anual, ele foi adaptado para se
tornar mais ladico e, assim, con-
seguir manter a atencéo e foco dos
alunos. “Tivemos que nos reinven-
tar, adquirir novos conhecimentos
de midia e ajudar as familias a se

adaptarem a nova rotina”, conta.

os alunos e suas familias envolveu
incentivos para que todos acreditas-
sem que o momento seria passagei-
ro, por isso a necessidade de manter
a fé, a esperanca e dar continuidade
aos estudos. “Estivemos separados
fisicamente, mas conseguimos nos
manter unidos como nunca,

pois era preciso preservar a vida
com cuidados, para que pudéssemos
nos reencontrar depois.”

Estimulacao Precoce mmmeees

Acolher as familias impactadas e
fragilizadas com a noticia da che-
gada de um filho especial, atender
criancas que passaram por cirurgia, e
nao privar do toque ou do necessario
alongamento aqueles que mais preci-
sam, principalmente os que tem mais
comprometimentos, gerava a duvida:
como fazer tudo isso a distincia? Essa

foi a principal questdo que a equipe

da Estimulac¢éo Precoce se deparou
no inicio da pandemia.

O respaldo legal (resolugdes e decre-
tos) para o teleatendimento, pelos
Conselhos de cada area envolvida,
permitiu o atendimento de forma re-
mota, realizadas por meio de tecnolo-
gias de comunicacéo e informacao.
As abordagens terapéuticas e as su-
gestoes de atividades foram realizadas

juntamente com as familias.

Em alguns poucos casos pés-cirargi-
cos, foi mantido o atendimento pre-
sencial, seguindo todos os protocolos,
comforme Nota Técnica da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria.

Os atendimentos por video chamadas,
embora dificeis no inicio, com o tempo
foram se ajustando, com mensagens
orientativas e seguiram o Plano Tera-
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Atendimento Terapéutico mmmmm

Sair do atendimento presencial para o
remoto aproximou os profissionais das
155 familias atendidas pelo Programa
de Atendimento Terapéutico — In-
tegracdo e Orientacdo (Patio), que
inclui a faixa etaria entre 6 e 15 anos.
Essas criancas e adolescentes fre-
quentam a escola regular diariamente
e vao para a entidade uma vez por
semana, por um periodo. Para Anany
Oliveira Ferracioli, coordenadora do
Patio, as rotinas foram quebradas
durante o periodo de isolamento e

as familias tiveram que reaprender a
conviver no dia a dia. Com as crian-

Educacao

Com 27 anos trabalhando como
Educador Fisico na Apae Campi-
nas, o coordenador Joao Francisco
Coso conta que manter os alunos
ativos fisicamente durante o periodo
de isolamento social nao foi tarefa
facil. Antes, a atividade fisica escolar
era realizada em dois atendimentos
semanais, com atividades aquaticas e
de solo, enquanto os da Diversidade
se exercitavam uma vez por sema-

péutico Individual de cada crianga.
Com apoio da equipe terapéutica, os
familiares aprenderam a executar
alguns exercicios e atividades usan-
do materiais disponiveis em casa,
enquanto os profissionais utilizaram
bonecos nos video para mostrar a for-
ma correta de realizar os manuseios

e alongamentos, explica Helena Y.K.

Umeda — fisioterapeuta e coordena-

cas em casa, o trabalho, a escola e os
cuidados terapéuticos a distancia,
muitas mées ficaram sobrecarregadas
e cansadas.

Os terapeutas precisaram se preparar
para entrar na intimidade das fami-
lias, que mantinham como contato
apenas as chamadas de video. O olhar
terapéutico para esse momento foi im-
portante, para manter a regularidade
dos atendimentos néo apenas para os
alunos, mas também com orientacoes
para as maes, que estavam lidando
com uma situacao muito diferente da
que estavam acostumadas.

Cada terapeuta gravava até trés
videos: um para os pequenos, focando
a atencdo e a memoria, outro para os
adolescentes com temas para discus-
sdo da idade e jogos com nimeros

e letras, e outro para as mies com
orientacdes sobre como organizar a
rotina, lidar com as birras e outras
dindmicas. As fonoaudidlogas ensina-
ram ainda treinos de fala e estimula-
cao orofaciais, enquanto as terapeutas
ocupacionais ensinaram a construgao
de brinquedos com sucatas para as
criangas e treinos de organizacao da
casa para os adolescentes.

ISiCaA

na. “Quando comecamos enviar os
videos a ideia era manter a satide e a
qualidade de vida, por isso toda a fa-
milia foi convidada a participar. Mas
além de ter que superar dificuldades
tecnolégicas, foi preciso encontrar
locais adequados em cada residén-
cia”, conta.

Com varias ajudas, a integracao foi
estabelecida e as familias passaram
a retornar mostrando as solucdes

dora do programa de Estimulacao
Precoce. “INés orientamos e as fami-
lias foram as protagonistas. Um rico
aprendizado para todos nés, equipe e
familia”, comenta.

O programa atende bebés de 0 até 5
anos e 11 meses de idade, com algum
atraso no desenvolvimento, sendo
assistidos um total de 160 criancas,
que passam por terapias semanais

encontradas e as préticas executa-
das, o que ajudou a equipe a aper-
feigoar os videos. Como essa é uma
disciplina adaptada, a pandemia
também exigiu adaptacdes, e a vida
foi sendo ajustada aos novos modelos
de convivéncia. Agora, para 2022,
além das atividades fisicas o Projeto
de Esportes esta sendo retomado
presencialmente com o ténis e outras
seis modalidades esportivas.

com profissionais de Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacio-
nal, Pedagogia, Psicologia e Servico
Social. Nesta fase é extremamente
importante e primordial intervir e
estimular precocemente, relata a co-
ordenadora: “com ag¢des em conjunto,
terapeutas, familias e criancas promo-
vendo o desenvolvimento integral da
crianca”.
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Escalas Bayley

O trabalho de Avaliacao Diag-
néstica ganhou um importante
reforco no final do ano passado,
quando a entidade investiu em
uma versao mais atualizada das
Escalas Bayley. Elas formam um
sistema de avaliacdo de criancas
(de 1 a 42 meses de idade) para
identificar possiveis atrasos no de-
senvolvimento e oferecer informa-
¢oes que ajudam no planejamento
de intervencoes. Lilian Santos,
psicéloga do Programa de Avalia-
¢ao Diagnostica, comenta que a
aquisi¢ao do teste foi um impor-
tante avancgo para o trabalho.
“Esse é um dos melhores instru-
mentos de avaliacdo que existe

e sua aplicagao nao é restrita a
médicos, mas exige um treina-
mento que foi realizado no final
de outubro pelos profissionais da
equipe”, informa. O teste avalia
os dominios cognitivo, de lingua-
gem e motor, além do socioemo-
cional e adaptativo. Com isso, diz
Lilian, sera possivel qualificar a
avaliacao e agilizar o trabalho da
Estimulagao Precoce, com impor-
tantes ganhos para as criancas.

Avaliacao ganha

reforco
& -

importante

%

-

A nova versdo da Escala Bayley de Desenvolvimento Infantil torna a avaliagdo mais

Captacao de recursos

A Apae Campinas completou 57 anos

de atividades, em dezembro de 2021, e
precisa do apoto de toda a sociedade para
continuar comemorando. Apesar das
restri¢oes impostas pela pandemia, man-
tivemos nossas portas abertas, mediante a
adogdo criteriosa dos protocolos sanitdrios
e de prevengdo a Covid-19. Ofertamos, de
forma presencial e remota, atendimentos
nas dareas da satide, educacdo e assistén-
cta soctal, prestando orientacdo e apoio
matertal. Realizamos também a reforma
do refeitorio e inictamos as obras para

a construgdo de um novo espago multi-
funcional para cursos, palestras e terd

foco no acolhimento e empoderamento das
“mdes”, com inauguragdo prevista para
2022.

Mas tudo isso sé foi possivel com a ajuda
de todos os nossos parceiros e contribuintes
como vocé. Muito Obrigada!

Faga parte desse movimento solidario,
apoie, doe, compartilhe!

Vocé ou sua empresa podem apoiar nossos
programas de diferentes maneiras, como:

* Amigo contribuinte, com doagoes em dinheiro
de forma pontual ou mensal a partir de R$ 10;
* Direcionar os créditos do Cupom Fiscal de
suas compras didrias ( Programa da Nota

Fiscal Paulista);
* Destinar parte do Imposto de Renda
devido, sendo: pessoa fisica até 6% e pessoa
Juridica até 1% ;
* Compartilhar os contetidos e acées da
APAE com a sua base de clientes, amigos,
familiares e seguidores das redes sociais;
* Abrir espagos nas empresas e eventos para
agoes e palestras da APAE.

Precisamos de vocé para continuar

transformando vidas.
Vem com a gente!

Para saber mais, ligue para (19) 3772
1234 ou 3772 1217 ou envie um e-mail para
apoie@apaecampinas.org.br
Rosana Rodrigues - Mobiliza¢do de
Recursos e Engajamento.
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Um novo espago para apoiar
as familias que frequentam a
Apae esta sendo construido.
Apesar do atraso provocado pelas
chuvas, a previsao de concluséao
¢ junho. O Espaco Multifun-
cional CEM (Conviver, Educar,
Multiplicar) foi projetado para
cuidar de quem cuida, ou seja,
oferecer um espaco de convivén-
cia e aprendizado aos familiares,
principalmente aos que perma-
necem na entidade durante o
atendimento dos filhos, explica
Sergio Prodocimo, diretor de Pa-
trimonio e ex-presidente da Apae
Campinas.

A area permitira ampliar os
servicos gratuitos e acolher me-
lhor as familias. “As maes po-

" i icar

derao, por exemplo, participar

de cursos de capacitacao como
manicure, cabelereiro, artesana-
to, financas, aproveitamento de

———

alimentos e outros, aproveitando o

tempo de espera”, conta o diretor.
A obra também permitira implan-
tar novos dispositivos de acessibi-
lidade, seguranca e autonomia aos
alunos e pessoas com mobilidade
reduzida.

A construcao em andamento
tera um estacionamento coberto
embaixo e, no piso superior, um
espaco de convivéncia e treinamen-
to. O projeto foi viabilizado com
a doacao do Ministério Publico
de Sao Paulo — Juizado Especial
Criminal — no valor de R$ 1,431
milhao. A contrapartida da entida-
de veio da venda de um terreno. A
construcao foi iniciada no final de
2021 e a previsao é inaugurar para
a festa junina de 2022.



ENTREVISTA

Osonho da primeira gestac¢io, uma

gravidez atipica, o nascimento seguido

de 81 dias na UTI, um diagnéstico inco-
mum, uma luta pela vida. Quatro anos
depois, essa experiéncia ¢ relatada pelo
pai em um livro que traz orientagdes a
outras familias que passam por situa-
¢oes semelhantes e precisam lidar com
falta de informacées, o preconceito e as
dificuldades do dia a dia de uma crianca
especial.

‘O bilhete azul para a viagem encantada’
foi escrito por Marcos Pimenta. O autor
é formado em Direito e atua como dele-
gado regional de Policia Civil em Passos
(MG), onde a familia vive. Mas o relato,
firme e realista, é revestido de serenidade
e desperta momentos de emogao.

Por que decidiu escrever esse livro?
Depois do diagndstico ficamos cheios de
dividas e tive que pesquisar muito para
encontrar alguns caminhos, e senti vontade
em relatar a minha vivéncia como pai de
uma crianga atipica, contribuindo como
fonte para outros. O livro fot feito pela
PoD Editora, tem 142 pdginas e tiragem
de 400 exemplares em duas remessas, todas
vendidas. O lancamento fot em julho de
2021 e toda a renda da venda foi destinada
a Apae de Passos (MG). Somente no site
da editora restam alguns exemplares.

Qual a razao do nome do livro?

O “bilhete azul’ pretende passar a ideia de
algo diferenciado e relacionado a boa sorte,
como um bilhete premiado, além de alusdo
ao azul do espectro autista. E ‘viagem en-
cantada’ estd relacionada ao lapso tempo-
ral entre gravidez e os dias atuais. A capa
foi desenhada por Joyce Aparecida Ramos,
aluna da Apae de Passos (MG) apds
concurso interno, sobre uma foto nossa na
Praca da Mairiz.

E qual é o diagnéstico do seu filho?
Miguel é portador da rara Sindrome

de Temtamy, é o tinico caso das Améri-
cas. Ele teve que tirar o eséfago, entdo se
alimenta por uma sonda, nao come pela
boca, nao fala, tem dificuldade para andar
sozinho. Precisa conciliar vdrias tera-
pias e ainda deve passar por uma grande
cirurgia.

Como enfrentar essa situacao?

Quando eu e minha esposa Paula recebe-

mos o diagndstico, ficamos perdidos, meio
cegos. Mas era preciso agir rapido, entdo
enfrentamos a situac¢do sem romantizd-la,
com a mdxima for¢a possivel, sem rancor
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Diagnostico incomum

Pai relata em livro a experiéncia de ter um filho especial

q
a producgao da capa, na
praca preferida de Miguel

ou angustia! Penso que somos abengoados,
nos sentimos revestidos de uma for¢a que
ndo sabiamos ter, vejo Deus diartamente
no sorriso do meu filho. E drduo suportar a
abrupta mudanca de cendrio onde o sonho
de ter um filho se transforma na impertosi-
dade de vencer uma guerra. Posso dizer que
ser pai de Miguel mudou a minha vida. E
cansativo, € dificil, é como andar na corda
bamba o tempo todo. Mas é gratificante.

Qual o papel da familia nesses casos?

As criangas com algum tipo de deficiéncia
s@o apenas criangas e precisam do amor
familiar. Algumas delas, com atipicidades
severas, carecem de carinho ainda mais
acentuado. Nao é uma rotina fdcil, mas
mesmo no pior cendrio, buscamos desem-
penhar nosso papel com leveza e gratiddo.
Procuramos incentivd-lo a superar as
dificuldades, mas ndo focamos somente nos
resultados. Queremos apenas que ele seja

feliz.

Ha algum tipo de apoio para os pais de
criangas especiais?

Existem legislagoes especificas que apotam
essas pessoas, mas elas ndo sdo fornecidas
de maneira fdcil, é preciso pesquisar, ir
atrds. Senti essa dificuldade, entdo no livro
apontei alguns caminhos de ajuda, como

a defensoria publica, OAB, M P e Poder

Judicidrio, em especial para obtengdo de
custeio pelo SUS para os tratamentos.
Mas ainda faltam politicas piiblicas. Sao
45 milhées de pessoas com algum tipo de
deficiéncia. E muita gente.

Ha muita intolerdncia por parte de pesso-
as de fora?
Quem nunca passou por esse tipo de situa-
¢do tem mais dificuldade para entender. As
vezes a gente se abala com algumas reagoes
; e olhares estranhos. Acredito que
informagdo e inclusio sejam dois
vetores importantes para vencer
a intolerdancia. E aqui ndo estou
falando de do ou capacitismo.
PCDs almejam inclusdo nas
escolas regulares e empresas, que-
rem autonomia com respeito as
' suas limitagées. E preciso apren-
der a conviver com as diferengas,
a respeitar.

Como lidam com futuro?

E viver um dia de cada vez. Sabemos que a
estrada é longa e que precisamos superar al-
gumas barreiras que nos ddo medo. Chorar e
lamentar nao resolvem os problemas. Quem
sabe e dita o ritmo dos préximos passos é o
Miguel. Estaremos sempre ao seu lado. Mas
até onde vai? Nao sabemos. Em 2022 ele

ird para escola regular e vamos conciliando
com as inuimeras terapias. Gosto muito da
miisica Trem-Bala, em especial do trecho:
“Segura teu filho no colo/Sorria e abrace
seus pais enquanto estdo aqui/Que a vida é
trem-bala, parceiro/E a gente é s passageiro
prestes a partir”. A mais pura verdade!

Qual sua mensagem a outros pais?

Had duas possibilidades de atuar como pai.
A primeira é a lamentagdo. “Nossa, queria
jogar bola com meu filho. Por que ndo posso
tomar sorvete com meu filho? Queria andar
de bicicleta com ele... Queria isso e aquilo e
ndo posso! “. Na segunda op¢do, vocé pode
vivenciar situacoes e perceber sentimentos
que nunca pensou. Todos os dias, por mais
cansado que eu esteja, eu beijo e acaricio
muito meu filho. Ele, mesmo sem falar com
a boca, me agradece com o olhar por eu estar
ao seu lado e ndo deststir de enfrentar a situ-
acdo. Optei pela segunda situacdo: estar ao
lado dele e viver um passo de cada vez. Sem
romantismo... porém, com muito amor!



