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Resumo

O suporte social tem um papel importante e indispensavel especialmente para
com os portadores de deficiéncia cronica e suas familias (Beckman, 1991, cit. in
Almeida & Sampaio, 2007). O suporte social depende muita das vezes dos recursos de
que os individuos dispdem (Dunst & Trivestte, 1990, cit. in Almeida & Sampaio, 2007).

O processo de reabilitagdo destas criangas surge na dor da incerteza futura vivida
pelas mées. Para fazer frente a essa preocupacdo, investir na reabilitacdo é uma forma
de proporcionar qualidade de vida aos seus filhos.

O presente estudo tem por propo6sito de conhecer a existéncia do suporte na vida
das mées de filhos com Paralisia Cerebral de tipo tetraplegia.

A investigacdo segue uma orientacdo de andlise qualitativa, com uma
amostragem de 3 méaes de filhos com Paralisia Cerebral (Tetraplégico), com idades de 5
anos e com um diagnostico que varia entre 1 e 5 anos. Os dados foram recolhidos
através de recurso ao questiondrio e analisados pelo método da Grounded Theory .

Palavras chave: Suporte social, Filhos, Maes, Paralisia Cerebral

Abstract

Social support plays an important and indispensable role especially for the
chronically disabled and their families (Beckman, 1991, cit. & Almeida Sampaio in
2007). Social support depends mainly in the resources that individuals have (Dunst &
Trivestte, 1990, cit. & Almeida Sampaio in 2007).

The process of rehabilitation of these children arises in the pain of uncertain
future experienced by mothers. To address this concern, investing in rehabilitation is a
way to provide quality of life to their children.

The present study aims to know the existence of support in the lives of mothers
of children with cerebral palsy quadriplegia type.

The research follows a qualitative analysis, with a sampling of three mothers of
children with cerebral palsy (quadriplegic), aged 5 years and with a diagnosis ranging
between 1 and 5 years. Data were collected through the use of questionnaire and
analyzed using Grounded Theory.
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Introducéo

A Paralisia Cerebral ¢ uma doenca ndo progressiva, decorrente de lesdo no
Sistema Nervoso Central (SNC), em fase de maturacao estrutural e funcional que altera
significativamente o desenvolvimento normal da crianca com essa patologia (Bianchin,
2007, Maranh&o, 2005, Wanderley, Marinho, 2008, cit. in Rosa, Vieira e Cavalheiro,
2011).

A intervencéo terapéutica adequada para individuos com Paralisia Cerebral varia
em funcéo da especificidade, do grau de deficiéncia e da incapacidade (Johnson, 1994,
cit. in Sousa & Pires, 2003).

O factor suporte social, em alguns casos, depende dos recursos e unidades
sociais que se encontram ao nosso dispor (Dunst e Trivett, 1990, cit. in Almeida &
Sampaio 2007). Este factor estd sempre presente na sociedade seja em que ambito for
ou grau de suporte, com vista a minimizar o sofrimento. Face a esta situacdo, ndo €
dificil perceber que nas familias que apresentam um individuo com Paralisia Cerebral, 0
factor suporte social é indispensavel quer para as familias, quer para o individuo
deficiente de forma a minimizar o sofrimento. Apesar disso, € de conhecimento geral
gue nem todas as familias possuem o mesmo grau de suporte social.

Segundo Bickman e Pokorni (1998, cit. in Almeida & Sampaio,2007), 0 suporte
social desempenha um papel mediador fundamental para os individuos que apresentam
perda funcional e os seus familiares. O mesmo ndo serve apenas para reduzir o impacto
do stress, desempenha também o papel fundamental na resolucdo de diversos problemas
que resultam do factor stressor, ao contrario do que se pode verificar quando o nivel de
suporte social é restrito, que pode, por sua vez, desencadear ou potenciar maior nivel de
stress (Kohem e Underwood, 2000, cit. in Almeida & Sampaio, 2007). Neste contexto,
julga-se pertinente salientar que o suporte social € um factor imprescindivel, na medida
em que permite minimizar os efeitos de alguns casos stressantes principalmente nos
individuos com perda funcional. Assim, possibilita também desenvolver um processo de
ajustamento e adaptacdo perante a situacdo de stress, apoiando-se nas respostas as
necessidades especiais que dizem respeito a algumas funcdes dentro dessas familias
(Moores e Meadow-Orlans, 2002, cit. in Almeida & Sampaio,2007).

Nas familias que apresentam suporte social adequado, a probabilidade de vir a
desenvolver uma boa adaptacdo as necessidades dos seus filhos é maior, do que nas

familias que apresentam um suporte social muito reduzido; estas tém maior
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probabilidade de vir a desenvolver stress e ma adaptacdo as necessidades de seus filhos.
Este factor pode condicionar o desenvolvimento de programas de intervengdo com as
proprias maes e respectivos filhos.

Estas médes manifestam uma preocupacao relacionada com a incerteza do futuro
dos seus filhos. Para fazer face a esta preocupacdo, apostaram no investimento de
reabilitacdo dos seus filhos. Este processo social afecta a vida emocional, afectiva,
financeira, conjugal, entre outros, destas familias.

Segundo Ferreira, (1989), a promocdo da saude é vista como conjunto de
medidas de informacdo, higiene, educacdo para a saude, promovida pelos
profissionais/autoridades da salde e que tem como o intuito melhorar o estado de satde
da sua populacdo. Face a esta situacdo, € pertinente salientar que uma patologia
complexa como a da Paralisia Cerebral exige maior esforco ndo apenas dos
profissionais de saude, mas também a participacdo da familia nos programas de
intervengdo que visam proporcionar um futuro com qualidade de vida a estas criangas.

Perante esta situacdo complexa e independentemente do tipo de suporte social
que estas familias possuam, deve exigir-se dos profissionais uma aprendizagem
constante, ndo apenas no sentido do dominio da patologia, mas também do
conhecimento aprofundado das emogdes que estas mées vivenciam e da forma como
podem aprender a controla-las.

A deficiéncia, como problema do foro social, deve ser assumida como
responsabilidade da sociedade civil e das IPSS e ndo apenas de alguns servicos
intervenientes. Estes 6rgdos devem consciencializar-se ndo apenas do conhecimento da
existéncia de Paralisia Cerebral, mas também da preocupagdo das familias e dos
técnicos, e do processo da adequacao a reabilitacdo, bem como, do processo de apoio
educacional destas criancas.

Foi precisamente ao constatar a existéncia destas problematicas junto das
familias de criancas com Paralisia Cerebral, onde a falta de suporte social € notoria, o
gue me levou a escolha deste tema. O facto de me deparar com familias que procuram
ajuda para minimizar o sofrimento sentido foi também uma forte motivacao.

Assim, considerando o atrds exposto e a minha conviccdo na necessidade de
reflexdes continuas sobre o suporte social das maes de filhos com Paralisia Cerebral,
julguei pertinente elaborar este estudo, com vista a exaltar a importancia do suporte

social de forma a possibilitar a criagdo de programas que proporcionem melhores



condigdes para a implementacdo de intervencfes adequadas as necessidades especificas
de cada familia.

A estrutura desta investigacdo, divide-se em duas partes, sendo que a primeira
parte diz respeito a linha da fundamentacéo tedrica que, por sua vez , se subdivide em 2
(dois) capitulos; e a segunda parte, que diz respeito a investigacdo empirica, subdivide-
se em 3 (trés) capitulos.

No capitulo | abordou-se as questdes relacionadas com a patologia (paralisia
cerebral) em geral, relativamente ao impacto que esta patologia poderia trazer as
familias, tipos de paralisia, as causas da sua origem e 0 respectivo processo de
tratamento. Também procurou-se perceber as dificuldades no que diz respeito ao
desenvolvimento e adaptacdo destas criancas, as dificuldades que poderdo ter na area da
linguagem, os métodos utilizados para integrar estas criancas no contexto social e
escolar.

Apesar da deficiéncia motora ser uma realidade com a qual nos deparamos no
nosso dia-a-dia, estamos ciente da realidade de que nem todas as criangas tém acesso ao
suposto ensino para todos.

No capitulo 11, deu-se a relevancia ao papel que o suporte social tem nas familias
que apresentam um individuo com PC, as consequéncias nas familias de individuos
portadores da deficiéncia e que possuem menor suporte social e 0 impacto que podera
ter nos programas de intervengdes quer com as familias, quer com os individuos com
PC.

No capitulo 11, iniciou-se a pesquisa, considerando a pergunta de partida, as
hipo6teses formuladas, a metodologia e 0s objectivos definidos. Este capitulo apresenta a
investigacdo (estudo de caso), a caracterizacdo da populacdo, assim como a respectiva
caracterizacdo da amostra que serviu de base para o estudo da investigacdo apresentado
no capitulo seguinte.

No IV capitulo serdo feitas as apresentacdes dos resultados do estudo. Pretende-
se com este capitulo procurar sensibilizar ndo apenas quem intervém, mas também, a
sociedade civil, as IPSS e as Institui¢des de ensino de forma a tomar consciéncia na
tomada de decisdes

No V capitulo serdo discutidos os resultados apresentados no capitulo 1V. Por
ultimo, a conclusdo que sera uma reflexao sobre os resultados obtidos, o que podera dar
a resposta a pergunta de partida, confirmar ou rejeitar as hipéteses formuladas, procurar

levantar algumas sugestdes com vista a melhorar 0s recursos de apoio para 0S
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individuos deficientes e seus familiares que possuem menor suporte social, assim como
abrir novos horizontes para futuras investigacdes no ambito de suporte social para com

as familias com perda funcional.
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Parte I- Fundamentacédo Tedrica

Capitulo | - PARALISIA CEREBRAL

Definicdo de Paralisia Cerebral

Apesar do cérebro humano ser alvo de estudo ao longo dos séculos, as perguntas
permanecem ainda sem respostas acerca do seu funcionamento. Ele comanda e
coordena todas as funcdes do organismo humano (os movimentos, os sentidos, 0s
pensamentos, entre outros). No caso de ocorrer lesdo no cérebro, independentemente do
seu grau de lesdo, pode motivar grandes complicacdes irreversiveis para o resto da vida
do individuo (Gondin e Carvalho, 2012). Perante 0 exposto, permite-nos perceber que
as alteracGes provocadas com diagndstico de Paralisia Cerebral, podem proporcionar
maiores limitacfes aos individuos com esta disfungdo, conforme veremos ao longo
deste trabalho.

A Paralisia Cerebral é uma disfuncdo neuromotora ndo progressiva secundaria a
uma lesdo cerebral que ocorre nos estadios precoces do desenvolvimento da crianga
(Mutch, Alberman, Hagberg, & Perat, 1992, cit. in Sousa & Pires, 2003). Também se
verifica que para além da perturbagcdo do controlo do movimento e da postura, esta
disfungdo motora apresenta um conjunto de perturbacGes variadas entre as quais:
défices visuais, auditivos cognitivos, perturbacdes da linguagem e do comportamento,
perturbacdes da aprendizagem e epilepsia.

Bianchin, (2007), Maranhdo (2005), Wanderley, Marinho, (2008), cit. in Rosa,
Vieira e Cavalheiro (2011), definem a Paralisia Cerebral como uma doenga néo
progressiva, decorrente de lesdo no Sistema Nervoso Central (SNC), em fase de
maturacdo estrutural e funcional que altera significativamente o desenvolvimento
normal da crianca com essa patologia.

Little (1945, cit. in Sociedade Brasileira de Pediatria SBP, 2002) define pela
primeira vez a encefalopatia cronica da infancia como uma patologia que, no seu
contexto, esta ligada a diferentes causas que, no seu conjunto, estdo caracterizadas pela
rigidez muscular, sendo que 0 mesmo autor em 1962 veio estabelecer uma relacao entre
0 parto normal e este quadro patologico.

O termo Paralisia Cerebral (PC) foi referido por Freud em 1897, quando o termo

teve maior relevancia nos estudos de Phelps (ano) num grupo de criangas que
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apresentava perturbacGes motoras mais ou menos graves, semelhantes as perturbacdes
motoras do Sindrome da Little, derivado a lesdes no sistema nervoso central (SNC).

De uma forma sucinta, os individuos com essa disfuncdo neuromotora estdo
comprometidos com a vida, € 0 seu tratamento pode variar em funcdo do tipo da
paralisia e envolve diferentes profissionais de varias areas que procuram proporcionar
independéncia familiar (Sari; Marcon, 2008, cit. in Rosa, Vieira & Cavalheiro, 2011).
Procura-se reduzir a incapacidade de forma a desenvolver capacidades funcionais
(Leite; Prado, 2004, cit. in Rosa, Vieira & Cavalheiro, 2011).

Para Andrade (1986, cit. in Almeida e Sampaio, 2007), as sindromes da Paralisia
Cerebral apresentam como factor comum a alteracdo no desenvolvimento em varias
areas do individuo, criando assim diversos problemas especificos no que diz respeito ao
seu desenvolvimento e apresentam modificaces sensorio motoras. Estas modificacdes,
mantém-se principalmente ao nivel do tonus muscular e da postura, ao nivel do
conjunto de padrdes do movimento, posturas reflexas persistentes e patoldgicas.
Verifica-se também uma aquisi¢do tardia das reaccdes da postura, essenciais para
ultrapassar a forca da gravidade e permitir assim as experiéncias sensoriais basicas para
o desenvolvimento das competéncias elementares das actividades mais complexas.

Perante ao exposto, permite-nos a perceber que esta patologia pode manifestar-
se no individuo de varias formas, dependendo assim da &rea do sistema nervoso que esta
afectada, como se pode verificar nos individuos que apresentam alteracdes
neuromuscular, entre outras, onde é notavel a alteracdo de postura e de movimento.

De acordo com a Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral, (2004, cit. in
Almeida e Sampaio, 2007), a disfuncdo neuromotora enquadra-se na categoria das
deficiéncias fisicas por apresentar as competéncias motoras afectadas, e verifica-se um
claro desvio do padrdo normal na execucao dos movimentos voluntarios.

Segundo Sousa e Pires (2003), a crianca com Paralisia Cerebral pode apresentar
um grau da inteligéncia normal ou atraso intelectual, resultado das lesGes cerebrais e da
auséncia de suporte social. Este conjunto de perturbacBes torna o quadro clinico dos
individuos com Paralisia Cerebral muito mais complicado.

Para Pellegrino (1998, cit. in Sousa & Pires, 2003), na década de 50 verificou-se
o declinio da taxa de estimativa da prevaléncia da Paralisia Cerebral na populagéo
mundial entre os 0,6 a 2,4 em cada mil nados vivos. O aumento progressivo das mesma

deveu-se ao maior declinio da taxa de prevaléncia verificado nas décadas 60 e 70.
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De acordo com Cumnins e Nelson (1993, cit. in Sousa & Pires, 2003), a
proporcdo de criangas prematuras com Paralisia Cerebral tem aumentado cada vez mais,
como se pode verificar na faixa etaria prematura de muito baixo peso, ou seja, menos de
1500 gramas; estes dados representam, no seu conjunto, quase metade dos casos de
disfuncdo neuromotora.

Para Petean & Murata (2001,cit. in Rosa, Vieira e Cavalheiro, 2011), aceitar a
paralisia cerebral e o seu processo de reestruturacdo familiar, depende muitas vezes da
forma como os pais aceitam o diagndstico. E fundamental salientar a importancia de
acolher e minimizar o sofrimento do cuidador através da integracdo em certas
actividades que envolvem a intervencédo grupal, onde poderdo partilhar as suas angustias
e alegrias e desenvolver um plano de tratamento padréo individual com vista a
minimizar o sofrimento.

Durante a reunido cientifica realizada em Brioni, representantes da International
Cerebral Plasy Society, World Health Organization e International Child Society
Neorology defenderam a continuidade da utilizagdo do termo Paralisia Cerebral para se
referirem a situacOes clinicas que possam desviar-se do contexto clinico e etioldgico
mas com factores comuns ao nivel da reabilitacdo e da intervencdo, apesar de alguns
estudos neorofisiolégicos mais recentes revelarem que 0 mesmo termo engloba uma
grande heterogeneidade de situacdes clinicas (Andrade, 1997, cit. in Santos & Sanches,
2004).

Incidéncia da Paralisia Cerebral

A incidéncia da Paralisia Cerebral varia consoante o grau de desenvolvimento do
pais em causa. Contudo, nos paises em via do desenvolvimento, a incidéncia da
Paralisia Cerebral (CP) é maior devido as caréncias nos cuidados perinatais, enquanto
nos paises desenvolvidos, a incidéncia dessa disfuncdo neuromotora varia entre 0s 1,5 e
0s 2,5 por mil nados vivos (Hensleigh, 1986, cit. in Sousa & Pires, 2003).

As causas do comprometimento do Sistema Nervoso Central nem sempre s@o
faceis de identificar, o seu conhecimento centra-se na metodologia da prevencdo e
intervengdo. Os factores enddgenos e exdgenos sdo para alguns autores factores que
podem influenciar a lesdo do cérebro. Dentro de factores enddgenos, salientam-se
factores genéticos. No periodo de gestacdo, o individuo herda o ritmo da evolucdo do

seu sistema nervoso, as capacidades de adaptacdo afectivas e intelectuais, entre outros.
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Dentro dos factores endogenos, considera-se que o comprometimento cerebral depende
muita das vezes da forma como o individuo actua, da sua intensidade e duragdo
(Sociedade Brasileira de Pediatria, 2002).

A lesdo no Sistema Nervoso Central pode, por circunstancias diversas, ocorrer
em trés fases da vida do individuo, tais como na fase pré-natal, peri-natal ou na fase
pos-natal (Basil 1995, cit. in Santos & Sanches, 2004). Entre os factores pré-natais
destaca-se, por exemplo, doencga infecciosa contraida pela mée, que pode originar méa
formacéo cerebral, auditiva, entre outros, quando contraida nos primeiros trés meses de
gravidez. O uso abusivo de produtos toxicos, medicacdo, doenca como meningite, entre
outros, durante a gestacdo pode provocar sequelas.

Algumas doengas que se fazem presente na mae, tais como, problemas
cardiacos, anemia, ma circulacdo sanguinea, podem, por sua vez, provocar anoxias.

A lesdo do cérebro, que pode ser provocada pelos tdxicos que surgem
principalmente na fase em que a crianga inicia 0 seu processo de gerir alimentos,
manifesta-se através da dificuldade na metabolizacdo dos alimentos, como se pode
verificar nas doencas metabdlicas congénitas designadas por galactosemia e a
fenilcetondria.

De uma forma sucinta, conclui-se que a anoxia consiste num “défice de oxigénio
nos tecidos”, asfixia do bebé pelo corddo umbilical, parto prolongado, e pode ser
provocada, entre outras causas, por um erro durante o processo de administracdo da
anestesia; designam-se estes factores de causas pré-natais. E notavel a reducdo de
traumatismo durante o parto devido ao maior avangco ou desenvolvimento das
tecnologias e da medicina. E importante salientar também neste contexto que o factor
feto prematuro bem como a hipermaturacdo podem estar também na origem das lesdes
cerebrais.

Na maior parte dos casos de paralisia cerebral, as criangas apresentam um peso
muito inferior aquele é esperado na fase do seu nascimento e ha uma tendéncia para
aumentar cada vez mais a taxa de nascimento destas criangas (Levene, Lowling,
Graham, Galton, Philips, 1992, cit. in Santos & Sanches, 2004). As lesdes no SNC
apresentam maultiplos factores como causa da sua origem, que, por sua vez, vao originar
um conjunto de situagdes no feto, no seu processo de gestacdo e de parto. Julga-se
pertinente ajustar medidas adequadas de saude na gravidez, de modo a prevenir 0 maior
namero de nascimento pré-termo assim como o aparecimento das lesdes no bebé recém-

nascido de pré-termo.
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Nos dias de hoje, 0 avanco da ciéncia proporciona melhores técnicas para apurar
melhores diagnosticos, pese embora alguns paises em subdesenvolvimento atravessarem
maiores dificuldades nesta area, permitindo assim um maior controlo na identifica¢do da
taxa de lesdes cerebrais que pode ser genética ou esporadica, derivada de multiplos
factores ambientais durante o processo da gestacdo. Diversos casos de paralisia cerebral
devidos a malformacéo cerebral tém fortes possibilidades de ter origem em causas
genéticas (Andrada, 1997, cit. in Santos e Sanches, 2004).

No que diz respeito a disfuncdo neuromotora, as mais comuns sao a Paralisia
Cerebral Espastica, a Paralisia Cerebral Ataxica e a Paralisia Cerebral Atetosica. A
Paralisia Cerebral Espastica, segundo Harris, (1997, cit. in Sousa e Pires, 2003)
representa aproximadamente cerca de 50 a 75% de todos casos de Paralisia Cerebral.
Apresenta ainda um conjunto de padrbes de variacdo de movimento e elevada tendéncia
para o desenvolvimento de deformidade e tonicidade nos musculos (Wilson, 1991, cit.
in Sousa & Pires, 2003).

A Paralisia Cerebral Atetosica, segundo Holmes (1982, cit. in Sousa & Pires,
2003) € o segundo tipo de Paralisia e representa cerca de 10 a 15% do total de casos e
caracteriza-se pela existéncia de movimentos involuntarios, coordenacdo pobre,
tonicidade muscular flutuante e hiperflexibilidade ao nivel das articulagdes (Bobath,
1972, cit. in Sousa & Pires, 2003).

Para Guralnick (1987, cit. in Sousa & Pires, 2003), a Paralisia Cerebral Ataxica
representa menos de 5% do total de casos. Caracteriza-se por perturbacdo ao nivel dos
movimentos voluntérios, baixa tonicidade muscular, perturbacdo de equilibrio e da
coordenacao.

A intervencao terapéutica adequada para individuos com Paralisia Cerebral varia
em funcdo da especificidade, do grau de deficiéncia e da incapacidade (Johnson, 1994,
cit. in Sousa & Pires, 2003).

O diagnostico precoce e a intervencdo precoce adequada e continuada nesta
patologia é importante porque permite aproveitar ao maximo a plasticidade cerebral no
controlo neuromotor global (Andrada, 1997, cit. in Santos e Sanches, 2004).

A intervencdo precoce nas criangas com Paralisia Cerebral é importante porque
optimiza o desenvolvimento dentro da sua condicdo, além disso, permite que as criangas
e as suas familias vivam com maior estabilidade e seguranca (Dormans & Pellegrino,
1998, cit. in Sousa & Pires, 2003).
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Tipos da paralisia

Apesar de a lesdo no SNC néo ser progressiva, como foi referido ao longo deste
trabalho, o diagndstico € complexo por causa do conjunto de sinais e sintomas devido o
grau da lesdo provocado no Sistema Nervoso no periodo ainda em formacao.

Paralisia Cerebral de tipo Espastica:

Este tipo de paralisia consiste no aumento do tonus muscular devido a leséo
ocorrida no feixe piramidal. Salienta-se também que as contragdes musculares podem
ocorrer em duas fases: quando a crianca estd emocionada e quando a crianca esta em
repouso.

A crianca sente-se inibida no periodo em que se emociona, faz um esfor¢o, ou
seja, a crianca sente-se inibida de flexionar todo corpo impedindo a execuc¢do da tarefa
(Basil, 1995, cit. in Santos & Sanches, 2004).

E de salientar que as criangas com esta patologia apresentam défice nas éareas
motora e da linguagem. Durante o periodo em que procuram caminhar, as pernas estao
cruzadas em forma de tesoura e 0s pés em pontas, 0s membros superiores apresentam
uma rotacdo interna, fazendo com que os seus cotovelos fiquem semi-flexionados e o
dedo polegar mais caido para o centro da palma da mao. Além da alteracdo da expressao
facial, é notavel em alguns casos a auséncia da linguagem oral.

.Paralisia Cerebral de tipo Atetose:

As criangas apresentam um tonus muscular entre hiperténico e hipoténico, razdo
pela qual manifestam maiores dificuldades do controlo e coordenagdo dos Seus
movimentos, tornando os mesmos incontrolados. Essa situacdo verifica-se nos musculos
respiratorios, membros de cabeca, entre outros. Contudo, salienta-se a importancia do
repouso; a pequena sonoléncia é fundamental para atenuar estes movimentos onde é

notavel o seu aumento na fase de estar em pé, sentindo inseguranca.

Paralisia Cerebral de tipo Ataxia:

Caracteriza-se pela dificuldade cerebral em medir e controlar a forca, a distancia
e a direccdo dos movimentos devido a sua lentiddo, o que permite o afastamento dos
objectivos pretendidos. E de salientar as dificuldades no controle do tronco, que, por sua
vez, vai desencadear maior dificuldade na coordenacdo de movimentos dos membros
superiores e, como é de esperar, surge maior inseguranca na marcha, rigidez e quedas
frequentes (Basil, 1995, cit. in Santos & Sanches, 2004). A perturbacdo da coordenacéo
e de posicOes estaticas que provocam instabilidade do equilibrio, dificuldade de
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controlo da cabeca, do tronco e dos membros considera-se Ataxia (Cahuzac, 1995, cit.
in Santos & Sanches, 2004).

Quanto a topografia corporal, a Paralisia Cerebral classifica-se em Paraplegia,
Tetraplegia, Monoplegia, Diplegia, Triplegia.

Paraplegia: caracteriza-se por comprometimento dos dois membros inferiores;

Tetraplegia: verifica-se 0 comprometimento dos membros superiores e
inferiores;

Monoplegia: verifica 0 comprometimento de uma extremidade;

Diplegia: é notadvel o maior comprometimento dos membros inferiores em
relacdo aos membros superiores;

Triplegia: verifica o0 comprometimento de trés membros;

Hemiplegia: comprometimento da parte direita ou esquerda do corpo.

Por se tratar de criancas que, no seu contexto, apresentam diferentes tipos
clinicos com intervencdes diferentes, caracteristicas individuais muito préprias e com
um grau de deficiéncia e incapacidades muito diferentes, é necessario que a avaliacdo
seja individualizada.

Perturbac6es que ocorrem na fase de desenvolvimento da crianca com PC:

E importante salientar que as criangas com paralisia cerebral apresentam
alteracdes no seu desenvolvimento e adaptacdo devido ao comprometimento motor que
impede a realizacdo de certas actividades motoras tais como: gatinhar, andar, manipular
objectos, desenvolver a fala e a escrita (que depende da coordenacdo de certos
movimentos motores).

A disfuncdo motora destas criancas impede a realizacdo de certas actividades

que, de um modo geral, permitem estruturar e desenvolver a sua cognicao.

1.1. Desenvolvimento motor, linguagem das criangas com disfunc¢éo neuronal

Segundo Bobath e Bobate (1987, cit. in Santos & Sanches, 2004), a crianga que
apresenta lesdo cerebral sofre diversas alteragdes no seu desenvolvimento psicomotor
pela interferéncia na maturagdo normal do cérebro, e pelas alteracbes no
desenvolvimento, motivadas pela permanéncia de esquemas anormais de atitudes e de
movimentos, pela persisténcia de reflexos. As criangas com esta disfuncéo apresentam a

area da linguagem quase sempre afectada, assim como as formas de expressdo como a
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mimica e 0 gesto, que s se torna possivel com a coordenacdo de movimento para se
efectuar a expresséo oral.

A dificuldade da expressdo oral da crianga com esta disfuncéo, permite que os
pais e educadores estabelecam um processo interactivo com a crianca. Este processo de
interaccdo, fornece um modelo com vista a que a crianca ndo s6 aprenda através das
suas respostas e reaccfes, mas também que os pais e educadores se mantenham neste
processo de estimulagdo. Face a esta situacdo, julgo pertinente salientar que qualquer
obstaculo neste processo, podera fazer com que os sentimentos de incompeténcia e de
fracasso predominem em ambas as partes, sem que nenhumas delas consiga dar resposta
as necessidades.

De acordo com Organizacdo Mundial de Satde OMS (1999), pelo menos 10%
das criancas mundiais nascem ou adquirem disturbios fisicos, mentais, sensoriais que,
por sua vez, interferem no seu desenvolvimento. Estas situagdes variam consoante as
politicas publicas de saude e reabilitagdo implementadas em cada pais de origem.

As criangas com alteracfes no seu desenvolvimento, apresentam caracteristicas
diversas nas necessidades de apoio e assisténcia, que vao de acordo com a sua
deficiéncia de base, e das limitacdes impostas pela patologia. Contudo, é importante que
0 pediatra, como profissional por exceléncia na prevencdo e deteccdo precoce dos
disturbios de desenvolvimento e na assisténcia a salde, esteja instrumentalizado de
forma a incluir na sua rotina de ambulatorio todos os individuos com necessidades
especiais.

Segundo Miranda, Resegue, e Figueiras (2003), paralisia cerebral € uma das
formas de encefalopatia cronica ndo evolutiva da infancia. Excluem-se, neste contexto,
todas as alteracBes progressivas e caracteriza-se pela presenca da perturbacdo motora
que pode por sua vez interferir no desenvolvimento do sistema nervoso central podendo
provocar dificuldades de movimentos voluntarios do ténus muscular. Os individuos
com esta patologia (PC), independentemente da gravidade da lesdo, nem sempre
correspondem ao mesmo nivel no que diz respeito a0 comprometimento cognitivo.
Segundo os mesmos autores, Miranda, Resegue, e Figueiras (2003), a crianga com esta
disfuncdo neuronal apresenta com frequéncia algumas particularidades que cabe ao
pediatra diagnosticar e delinear um plano de apoio, acompanhamento e prestar
informagdes as familias tais como:

. A alteracdo do desenvolvimento fisico e cognitivo, dando importancia a

avaliacdo sistematica da visao e da audicao;
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. A dificuldade que a crianca podera apresentar de degluticdo e mais tarde de
mastigacao no periodo em que comega a digerir alimentos;

. A mé alimentacdo e o desvio alimentar, pela dificuldade da ingestdo dos
alimentos e dos quadros infecciosos de repeticéo;

. Doencas respiratorias de repeticdo, pela hipotonia da musculatura respiratoria e
pela permanéncia em decubito dorsal assim como pela aspiracao;

Obstipacdo intestinal que ocorre desde a hipotonia até aos distdrbios
alimentares;

. Bexiga neurogénica, sendo que nesta situacdo, deve ser feita uma avaliacéo
uroldgica rigorosa a partir dos 3 anos de idades;

As criangas com paralisia cerebral que apresentam espasticidade constante,
desencadeiam as alteracGes de postura assim como de flexdo de membros superiores e
hiperextensdo com aducdo dos membros inferiores, fazendo com que estejam em
posicdo de X, dado este que poderd conduzir ao encurtamento dos musculos dos
tenddes, imobilizacbes das articulagcdes podendo provocar situagdes mais complicadas
como a subluxacdo ou luxacdo de articulacdo do quadril nos casos em que a deficiéncia

sensorial é maior.

Deficiéncia auditiva e dificuldades da linguagem

Para Basil (1995), a lesdo cerebral afecta quase sempre os 6rgdos da fala
derivado da perturbacdo mais ou menos grave no controle dos érgdos motores
bucofonatorios que, por sua vez, podem afectar o processo de fala ou até mesmo o
impedimento total da fala. Segundo o mesmo autor, esta dificuldade pode manifestar-se
a nivel da mastigacdo, degluticdo, controle da saliva e até da respiracdo, pese embora,
estes problemas, no que diz respeito ao nivel da linguagem expressiva, ndo impedem a
compreenséo da linguagem. E importante salientar que a presenca do défice cognitivo
ou auditivo, pode comprometer o desenvolvimento da linguagem compreensiva,
tornando o processo de aquisi¢ao da linguagem cada vez mais dificil e complexo.

De acordo a Organizacdo Mundial de Saude OMS, (1999), quase 15% dos
individuos portadores da deficiéncia apresentam também défice auditivo. A incidéncia
de défice auditivo nos neonados saudaveis estima-se ser entre 1 a 3 recém-nados para
cada 1.000 nascimentos, e de 2 a 4 para cada 100 neonados que necessitam de apoio e

assisténcia nas unidades de terapia intensiva. Dado este factor, é fundamental salientar
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que a triagem auditiva deve ser realizada a todas as criancas recém-nascidas, pese
embora a maior atencdo nesta avaliacdo precoce deve ser prioritaria nas criangas de
maior risco. Este processo da triagem deve ser realizado até ao terceiro més de vida.

E importante salientar que a deteccéo e intervencdo precoce auditiva (antes dos
primeiros 6 meses de vida), pode melhorar as possibilidades da aquisi¢do da linguagem
destas criancas. A falta de estimulo para criangas com défice auditivo, permite o
aumento das sequelas até aos niveis corticais, dado este que pode contribuir para maior
défice auditivo para o resto de vida da crianca, embora os problemas periféricos sejam
posteriormente tratados.

No que diz respeito ao desenvolvimento da crianca com paralisia cerebral,
salientam-se algumas questfes que merecem um reparo quer para os profissionais de
salide e da educacéo, quer para as familias.

As criancas com paralisia de tipo tetraplégica ou paralisia cerebral grave devem
ser orientadas para a posicdo mais adequada na alimentagdo, de forma a evitar a
hipertensdo de cabeca que poderd originar a broncoaspiracdo. Para evitar sequelas
maiores, fisicas ou mentais, além das disfuncdes que poderdo surgir no seu meio
familiar, é pertinente encaminhar para o acompanhamento da equipa interdisciplinar
(Miranda, Resegue, e Figueiras, 2003).

Para 0s mesmos autores Miranda, Resegue, e Figueiras (2003), consideram que
nas criangas que apresentam dificuldades de desenvolvimento é importante a avaliacao
do reflexo vermelho e do fotomotor, fixacdo e acompanhamento dos objectos. Neste
contexto, caso se verifique qualquer alteracdo de reflexos, leucocoria, atraso na fixagédo
e acompanhamento de objecto, diferenca no tamanho dos globos oculares, piscar
constante, fotofobia, desvio fixo ocular e o desvio alternante que se mantém além dos 5
meses, a crianca deve ser encaminhada para uma avaliacdo mais especializada.

Muitas familias de filhos com paralisia cerebral, e como ja foi referido ao longo
deste trabalho, manifestam sentimentos de culpa ou de revolta quando sdo confrontados
com este tipo de diagnostico. Em alguns casos, 0s pais procuram novas solugdes atraves
da consulta de novos exames, diagnosticos ou mesmo esperanca de um milagre,
manifestando dificuldade em assumir qualquer tratamento imposto pelo pediatra ou
terapéutico. Neste contexto, julgo pertinente reconhecer e respeitar todos os sentimentos
manifestados pelos pais nesta fase, que nunca deve ser visto como problema dos pais
por se tratar de uma fase normal, onde se pode afirmar que ninguém esta preparado

psicologicamente nem emocionalmente quando € confrontado com este diagndstico. O
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objectivo fundamental deste processo, € a recuperacdo através dos tratamentos
propostos quer da habilitacdo quer da reabilitagéo, de forma a que esta crianga possa ser
aceite por ela e pela sociedade. Dever-se-a reforcar que estas dificuldades poderdo ser

ultrapassadas, compensadas e principalmente manter a qualidade de vida digna.

Tratamento e reabilitagio das criancas com paralisia cerebral

Sendo que o conceito de salide é um estado de completo bem-estar fisico,
emocional, mental e social e ndo apenas a auséncia de doengas ou enfermidade (OMS,
1999), os profissionais da saude, atraves de todas as especialidades nas quais sao
formados, devem desempenhar papéis fundamentais na informacdo aos familiares e
cuidadores, acOes de esclarecimento e socializagdo com a patologia na resolugdo e no
acompanhamento da realizacdo das atividades da vida diaria, aos mais variados niveis,
entre os quais, desenvolvimento de competéncias dos clientes.

Pode-se afirmar que apesar do maior avancgo da ciéncia e das tecnologia, com a
excepc¢do de alguns casos como infecgBes congeénitas ou alguns erros inatos, ainda ndo
existe um tratamento exclusivo e especifico de forma a resolver os problemas de
disturbios de desenvolvimento nos dias de hoje. Exceptua-se aqui 0 avango de
desenvolvimento das neurociéncias que permitiu novos conhecimentos sobre a
plasticidade cerebral humana, dado este que permite com que a equipe da saude possa
diagnosticar e intervir precocemente nos pacientes.

Para melhor proporcionar qualidade de vida as criangas com paralisia cerebral
que apresentam atraso no desenvolvimento pré estabelecido ou as que apresentam risco
de atraso e suas familias, deve ser incentivado o seu acompanhamento o mais cedo
possivel através do projecto de apoio, estimulacdo e intervencdo nos trés primeiros anos
de vidas.

O projecto de reabilitacdo dos individuos com paralisia cerebral visa delinear
programas de intervencgéo para todos os portadores de Paralisia Cerebral, e proporcionar
maior apoio as familias de forma a minimizar danos psicoldgicos, emocionais, fisicos,
entre outros, potenciando assim a funcionalidade, participacdo e autonomia destes
individuos com a disfuncédo e suas familias. As actividades da reabilitacdo devem estar
centralizadas nas habilidades dos individuos intervencionados, sendo que a integridade

e dignidade devem merecer o maior respeito (Miranda, Resegue, e Figueiras, 2003),.
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Durante o processo de planeamento de programa de reabilitacdo e de apoio, é
importante ter em consideracdo a estrutura da familia, os suportes familiares e
econdmicos e da comunidade, procurar proporcionar capacidade de resposta as
necessidades do individuo portador da deficiéncia.

Para Miranda, Resegue, e Figueiras (2003), os servicos de reabilitacdo dos
individuos com disfuncdo neuronal deveriam estar incorporados de forma
descentralizada na rede de servigos de salde e incluirem, ndo apenas a assisténcia
multidisciplinar, mas também a participacdo das comunidades e das familias com vista a

proporcionar qualidade de vida a estes individuos.

Desenvolvimento cognitivo das criangas com perda funcional

De acordo Santos & Sanche (2004), o processo da avaliagcdo da existéncia do
défice cognitivo ou ndo, torna-se complexo porque as medidas estandardizadas ndo sao
adaptadas as devidas limitacbes motoras e da linguagem, dado este que dificulta a
precisdo da sua aplicabilidade. Perante esta situacdo, 50% das criancas com paralisia
cerebral deveriam fazer parte do grupo de deficientes mentais, uma vez que 40% destas
criangas apresentam défice sensorial associado, que poderd ter impacto no seu
desenvolvimento cognitivo. As dificuldades inibidoras destas criancas no que diz
respeito a manipular e agir fisicamente, explorar livremente o seu meio, podera
interferir no desenvolvimento da inteligéncia sensério-motor e, como €é O6bvio,
influenciar de uma forma negativa o desenvolvimento do pensamento pré-operatorio e
formal (Dalmau 1984, cit. in Santos & Sanche 2004).

Para Magalhdes, Catarina, Barbosa, Mancini e Paixdo (1998), cit. in Santos &
Sanche (2004), a falha de coordenacdo motora pode resultar em dificuldade no manejo
de objetos que exijam uma maior destreza manual, poderd comprometer tanto a escrita e
0 desempenho académico assim como actividades diaria das criancas com esta

disfungcdo motora.

Programa de educacéo para criancas com necessidades especiais

De acordo Gabinete da Ministra (2005), o programa da educacdo especial foi
muito enriquecido com as organizagdes internacionais como a Unido Europeia, OCDE e

a UNESCO, que aconselharam praticas que permitem maior integracdo no quadro
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regulamentar existente no Ministério da Educacdo Portuguesa. Segundo a mesma fonte
do Gabinete do Ministro, o ministério da Educacao, em 2003, delineou um projecto de
decreto-lei que serviu de consulta publica. Este projeto reflete uma nova organizacéo
com vista a procurar dar a resposta as necessidades educativas especiais (NEE),
inspirada em boas praticas em vigor de forma a proporcionar estratégias com vista a
ajustar o modelo para todo territdrio portugués, seguindo respectivamente duas vias:

- A educacdo especial e 0 apoio socio educativo

Considera-se Necessidade Educativa e Especial (NEE), o grupo de alunos que
apresenta capacidades de diferentes niveis, que demonstrem sucessivamente
dificuldades no seu percurso de aprendizagem, cogni¢cdo, comunicacgao e interac¢ao no
aspecto fisico, sensorial, emocional comportamentais e desenvolvimento social

Segundo Santarosa (1997), as tecnologias da informacdo e comunicacdo devem
sintetizar quatro areas basicas de intervencdo para as necessidades educativas especiais
tais como:

- Desenvolvimento cognitivo, desenvolvimento da linguagem, psicomotor entre
outros. Dentro deste contexto, salvo a importancia da prevencdo e intervencdo ndo
apenas para criancas com insucesso escolar, mas também para todas as criangas que
apresentam disfuncdo motora.

- O controlo de ambiente que significa todo o conjunto de mecanismos e
comportamentos que visam optimizar o desempenho motor. Nesta situacao, € prioritario
delegar ajudas técnicas como forma de apoiar aquilo que o corpo estd impedido devido
a condicdo de deficiéncia.

- A possibilidade e melhoria da comunicagéo (pretende-se que as tecnologias de
informacdo e comunicacdo contribuam para que um pensamento, uma vontade, uma
mensagem possam apoiar um corpo incapaz de fazer, por si s0, uma comunicacao
elaborada.

- A formagdo profissional, onde se verifica maior utilizagdo de sistemas
utilitarios que permitem melhor actuacdo profissional, criada atraves da preparagdo
profissional de jovens portadores de deficiéncias com vista a minimizar a descriminagao
social.

Em Portugal, segundo a Agéncia Europeia para o desenvolvimento das
Necessidades Educativas Especiais (EADSNE), é notavel o espirito de partilha por
diversos ministérios, a afectacdo dos programas para alunos com necessidades

educativas especiais; pese embora a partilha desta responsabilidade, poderdo surgir
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algumas desvantagens, na medida em que poderdo surgir diferentes matérias de
inovacao educativa, de incluséo social.

Segundo o gabinete da Ministra (2005), a fixacdo dos objectivos comuns, mas
com metas diferenciadas, tem como objectivo prestar apoio aos individuos disfuncionais
com destaque para a elaboracdo dos curriculos e da respectiva adaptacdo, quer ao seu
meio quer a sua deficiéncia, 0 combate ao insucesso escolar, a promocao de saude assim
como a integracdo da vida activa e de outras ac¢des relevante para o individuo e sua
familia.

Financiamento do sistema:

Segundo a publicacdo de EADSNE, Necessidades Educativas Especiais na
Europa (2003), cit. in Gabinete da Ministra (2005), Portugal € um dos paises da Europa
que desenvolve melhores politicas e praticas orientadas para quase todos os individuos
com deficiéncia no sistema regular do ensino. Este dado s se torna possivel gracas ao
espirito da unido e a competitividade de diversos servicos na area do ensino regular.

De uma forma sucinta, julgo importante salientar que as definicbes e as
categorias de necessidades educativas especiais e de deficiéncias variam em funcdo das
politicas administrativas e financeiras implementadas em cada pais de origem. Neste
contexto, o financiamento € um elemento indispensavel quando se trata de matéria de
inclusdo. Caso o pais opte por esta politica, o financiamento deve corresponder
exactamente a esses objectivos. Sem isso, a probabilidade de atingir os objectivos

propostos é muito reduzida.

Modelos de financiamento.

O sistema de financiamento podera provocar um impacto na flexibilidade das
instituicGes do ensino. Este procedimento podera afectar a capacidade da criacdo dos
recursos especializados (Gabinete da Ministra, 2005).

- Podera levantar algumas questdes burocraticas e de controlo orcamental;

- Afectar a posigéo dos pais;

- Pode ou ndo favorecer a descentralizagdo dos processos de tomadas de deciséo.

Para este estudo do Gabinete da Ministra, o financiamento baseado em modelo
de orgcamento global parece ser pertinente na medida em que procura evitar alguns
procedimentos burocraticos. No que diz respeito ao financiamento centrado no aluno,

permite que os pais ganhem maior poder;
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Procura estimular a responsabilidade promovendo assim 0 maior acesso a uma
educacao digna e satisfatdria em condicoes de igualdade.

Com o avango da ciéncia e das tecnologias, e pela importancia que assumem
estas tecnologias na area da educacao especial, abrem-se maiores perspectivas para 0s
portadores da deficiéncia para que possam ingressar e serem integrados nas escolas.
Estes avangos procuram, de uma forma sucinta, atender as necessidades especificas face
as limitagdes dos individuos no contexto fisico-sensorial, mental e motor e que
apresentam repercusses no ambito sécio afectivo.

O acesso as novas tecnologias permite a crianca deficiente adquirir maior
interaccdo e comunicagdo através da linguagem, sistema de ferramentas, telematica e
maior desenvolvimento no mundo das tecnologias e informagoes.

Perante esta situacdo, julgo pertinente afirmar que as necessidades especiais
podem aplicar-se em duas categorias fundamentais “protese fisica e a protese mental”:

a) Protese fisica - trata-se de um conjunto de dispositivos e procedimentos que
desempenham as fun¢des que, por forca das limitagcdes imposta pela deficiéncia, o corpo
ndo consegue exercer. Considera-se ajudas técnicas, quando os mecanismos aplicados
servem para dar suporte as diferentes deficiéncias na area motora, auditiva, visual entre
outros.

b) Protese mental - trata-se de um processo de intervencdo a todos portadores
das necessidades especiais na base dos recursos informaticos com vista a promover o
seu desenvolvimento cognitivo, interaccdo social, desenvolvimento de competéncias
entre outros. Considera-se modos especiais, 0 processo de desenvolvimento
computacionais/informatizados criados com o intuito de intervir nas estruturas mentais
e cognitivo dos individuos com necessidades especiais.

No nosso pais, 0 numero dos deficientes que se sentem obrigacdo de interromper
as suas formacoes, ficando assim no mundo do isolamento, sem possibilidade de
desenvolver o seu estado fisico, mental, cognitivo e sem formacéo devido a existéncia
de diversas barreiras arquitectonicas e sociais é elevado. Para estes individuos
portadores da deficiéncia, e no que diz respeito ao contexto da interacgdo ou
telecomunicacdo, a telematica pode ser um processo fundamental para interagir com o
mundo, abrindo novas oportunidade para a sua formacao na escola virtual onde permite

formagdes que visam interagir com 0S outros.
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A interaccao/desenvolvimento social da crianca com paralisia cerebral

O processo de desenvolvimento do ser humano assenta na sua capacidade de
interagir com 0s outros, assim como actuar no seu meio, sendo que, todo tipo de
interaccdo proporcionada a crianga com lesdo cerebral, é determinada para o
desenvolvimento emocional e social de cada crianca. Como ja foi referido ao longo
deste trabalho, a crianca com paralisia cerebral apresenta um desenvolvimento afectado
ndo apenas pela sua deficiéncia, mas também pelas limitacbes que véo surgir,
impedindo a experienciacdo de certas atividades e de aprender, o que prejudica o seu
desenvolvimento e a sua interacgdo com o seu meio.

A comunicacgdo é importante e indispensavel, na medida em que esta presente
em toda a vida de qualquer ser humano, e tem sentido principalmente no que se refere a
interac¢do entre os individuos e o seu meio. Os portadores da paralisia cerebral, e no
caso em que a linguagem oral estd comprometida ou mesmo impedida devido as lesbes
que ocorreram no cérebro, podem isolar-se e desenvolver enormes dificuldades de
interaccdo com o seu meio. Neste contexto, um simples gesto dos ombros, pescoco ou
dos olhos, pode ter um significado importante, na medida em que consegue controlar
um computador e usufruir da possibilidade da sua utilizacdo e, principalmente no que
diz respeito ao acesso a informacdo, visa a desenvolver maior possibilidade de interagir
e comunicar com o mundo em geral (Santarosa, 1997).

Para os individuos com paralisia cerebral e que apresentam dificuldades nas
areas da comunicacdo e da interaccdo, a teleméatica pode ser um dos recursos
fundamental para o mundo social e da informacdo, abrindo um novo horizonte da
formacédo, tais como, escola virtual que podera possibilitar o acesso a informacao que
podera servir como meio de interaccdo com o0 seu meio na perspectiva de intercambio,
troca e cooperacdo com vista a desenvolver todas as areas cognitivas e sécio-afectiva
(Santarosa, 1997). Com tudo, e face a esta situacdo, percebe-se perfeitamente que as
redes telematicas alastram os processos de interac¢do ndo apenas no contexto fisico mas
tambem, no contexto social.

Algumas criangas com PC apresentam dificuldades de interagir com 0s outros,
motivada pela dificuldade em produzir os gestos e 0s sons que para 0 meio social é
fundamental por se considerar processos de comunicagdo. Estas criancas estéo
mergulhadas nas dificuldades de levar a cabo algumas mudangas no comportamento dos

outros individuos, de forma a interagir com elas, porque este defice comunicativo limita
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a crianca no seu desenvolvimento cognitivo, social e na construcdo e afirmacdo da sua
identidade (Basil, 1995, cit. in Santo & Sanche, 2004). Segundo 0 mesmo autor, a
crianga com esta disfuncdo, quando interage sobre o seu meio, é confrontada com o
fracasso, a motivacdo diminui, sente-se frustrada e inapta, e isto podera fazer com que a
crianca desista por sentir que ndo é capaz e que 0 seu meio nao contribui para o seu
desenvolvimento.

No que concerne a aprendizagem, ndo deve ser limitada apenas a partir da
perspectiva cognitiva ou individual, deve envolver a dimensao social e afectiva porque
0s processos de interaccdo com o objecto social desempenham um papel fundamental

entre o individuo e o seu meio (Santarosa, 1997).

Intervencéo pedagogica e inclusdo/integracdo de criancas com Paralisia Cerebral

A Intervencdo psicoldgica/pedagogica € um processo de resposta a diversas
questdes de forma a analisar a aquisi¢éo e integracdo de informacao importante relativa
as diferentes dimens@es do individuo intervencionado desde o contexto social, afectivo,
pedagdgico, cognitivo, entre outros, com recursos aos diversos métodos e instrumentos
a varios agentes ou fontes de informacao (Simdes, 1994).

O processo de intervencdo pedagdgica de criangas com deficiéncia tem sido alvo
de diversas discussdes nos ultimos 40 anos. Na década 60/70, a avaliacdo centrava-se na
identificacdo de uma causa e a intervencdo procurava mecanismo de minimizar esta
causa. Nos anos 70, surgiu a abordagem desenvolvimentista que propunha que o plano
educativo de uma crianca devia ser construido na base da sua idade mental e os
problemas mentais seriam ultrapassados através dos treinos cognitivo (Tucker, 1985,
cit. in Santos & Sanche, 2004).

As abordagens ecologicas e interaccionistas que permitem as trocas da crianca
com o seu meio fisico e social sdo fundamentais no desenvolvimento da crianc¢a, na sua
capacidade de aprendizagem e da realizacdo como ser humano (Ferreira, Ponte,
Azevedo, 1999, cit. in Santos & Sanche, 2004). Segundo 0s mesmos autores, a crianga
cresce como um todo, sujeita aos efeitos da relacdo dindmica entre as suas capacidades
pessoais que se prendem com as condicdes de suas limitacGes fisicas, mentais,
sensoriais entre outros, condi¢cdes do meio em que se encontra. Para estes autores, na
intervencdo com as criancas com paralisia cerebral, deve-se ter em conta o contexto das

suas vivéncia e ambiente que se inicia em casa, alargando-se para o jardim da infancia,
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escola, no grupo/comunidade de forma a proporcionar as criangas a estruturar as suas
aprendizagens na sociedade.

Nos finais de Século XX, foi notavel as modificacGes ocorridas na sociedade
em geral no que diz respeito a area escolar e as respectivas praticas pedagogicas. Isto
permitiu, em Portugal, uma maior evolucdo na &rea da educacdo da crian¢ca com
deficiéncia. Em Julho de 1997, o Ministério da Educacdo, através do Despacho N°
105/97, de 01 de Julho, implementou um modelo de intervencdo educativa para crian¢as
com necessidades educativas especiais, com vista a implementar mudancas
significativas no ambito do apoio a estas criangas, centrando na escola um conjunto de
intervengdes que poderdo promover o sucesso educativo para com criangas deficientes
(Santos e Sanche, 2004). Para combater as atitudes discriminatérias dirigidas a estas
criancas e jovens com necessidades educativas especiais, € importante que 0s governos
adoptem as politicas que permitam o acesso as escolas regulares que adaptem uma
pedagogia centrada na crianca e que permitam uma boa adaptacdo as suas necessidades.
Ao seguirem esta orientagdo inclusiva, ndo apenas combatem as atitudes
discriminatorias, como também permitem criar uma comunidade aberta e solidaria de
forma a construir uma sociedade inclusiva e de educacéo para todos.

Neste contexto, cabe a escola promover a educagdo com qualidade e igualdade
para todas as criancas, e sem descriminacdo. N&o se deve encarar a diferenca como
categoria em que apenas alguns é gue sdao merecedores deste agrupamento, mas sim,
deve ser visto como factor comum a todas as crian¢as. Independentemente do grau ou
estatuto do individuo, a escola deve ser um veiculo que ultrapassa o0 mito da
homogeneidade e deve reconhecer as diferencas como uma caracteristica enriquecedora
da espécie humana (Perronoud, 1999, cit. in Santos & Sanche 2004).

Para que o projecto da intervencdo de criancas com necessidades educativas
especiais saia enriquecido, é importante que o trabalho seja de uma equipa
multidisciplinar, com vista a garantir condi¢des de apoio e desenvolvimento numa
intervencdo dirigida a cada crianga, aos pais, ao grupo de pares e aos educadores
envolvidos neste processo de inclusao.

Apesar de estas criancas apresentarem diversas limitacdes fisicas, sensoriais,
cognitivas, emocionais, entre outras, sdo criangas como quaisquer outras que tém
necessidades e o direito de conviver, interagir, trocar experiéncias, brincar, de forma a

desenvolver a sua cognigéo e proporcionar felicidade, pese embora estas criangas com
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deficiéncia marcam diferencas em alguns cuidados especiais em relacdo as criangas
normais.

Os estudos de Inhelder (1963), Moreno & Sastre (1987), cit. in Bruno Heymeyer
(2003), acerca das possibilidades cognitivas de criancas com deficiéncia mental e
paralisia cerebral, mostram que estas criancas apresentam oscilacoes e diferentes ritmos
no que concerne ao processo de construcdo da inteligéncia. Para estes autores, 0s
programas aplicados nas escolas especiais, em alguns casos, centram-se nas limitagdes
da crianca, nas impossibilidades, nos défices e pouco se explora as potencialidades
assim como 0s recursos de que estas criancas dispdem, com vista a melhorar as suas
possibilidades intelectuais e adaptacdo ao seu meio.

Para melhor intervir e ajudar as criangas com paralisia cerebral, no processo do
desenvolvimento cognitivo, na adaptacdo, na interac¢cdo com o seu meio, é essencial que
seja feita uma avaliacdo adequada e ajustada a cada crianca com vista a conhecer as
formas de interac¢do e comunicacao que utilizam, as possibilidades de funcionamento,
as estratégias de accdo e de pensamento. Deve-se ter em conta os desafios, as
necessidades, 0s conteudos e as actividades que podem modificar as possibilidades de
funcionamento, de forma a produzir respostas positivas e mecanismo de adaptacdo ao
meio (Heymeyer, 2003).

Perante ao exposto, julgo ser importante salientar que a incluséo de alunos
portadores de uma deficiéncia ndo depende do grau da deficiéncia do individuo nem do
nivel do desempenho intelectual, mas sim da possibilidade de interaccao, socializacao e
adaptacédo quer da escola, do grupo, quer do seu meio.

No que concerne a educacdo infantil e ao curriculo, é importante compreender
que para a crianca conhecer o mundo real, estdo envolvidos vérios factores, como,
afecto, o prazer/desprazer, brincar, fantasia, as artes, a ciéncia, a linguagem, a
gramatica, e a matematica de forma integrada, pois a vida é algo que experimenta na
totalidade (Kuhlmann e Faria, 1999, cit. in Heymeyer, 2003). Este projecto pedagdgico
e a organizacdo de curriculo é importante para a crianga com deficiéncia; ndo pode
existir um curriculo especial, mas sim, necessidade de ajuste dos objectivos, adaptacdo
das necessidades e das actividades, avaliacdo diferenciada para que estes alunos possam
experimentar e desfrutar a vida por inteiro como qualquer ser humano (Kuhlmann e
Faria, 1999, cit. in Heymeyer, 2003).

Perante esta situacdo dentro da proposta pedagdgica, e para melhor satisfazer as

necessidades especificas das criancas com perda funcional, é importante valorizar a
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construcdo do sistema de significacdo e linguagem, a expressdo oral e as diferentes
formas de comunicagdo e da expressdo por ser um processo que possibilita a
independéncia do desenvolvimento da autonomia moral e intelectual (Heymeyer, 2003).

Nos ultimos anos, tém-se verificado grandes mudancas no que diz respeito as
politicas de encarar e cuidar as criancas que apresentam cuidados especiais (deficientes,
ou que apresentam graves perturbacfes no desenvolvimento). Com a globalizacéo,
varias sociedades vdo adoptando leis com vista a defender ou promover direitos e
dignidade. Muitos paises implementaram a lei de ndo descriminacdo, o que quer dizer
que ninguém deve ser marginalizado pela suas limita¢es fisicas, mentais, sensoriais ou
intelectual (Heymeyer, 2003.

De acordo com Public Law (1975),cit. in Franco Rico e Galésio (2002),
considerado exemplo nas legislacGes e no contexto integrador, todas as criangas com
necessidades educativas especiais devem ter direito a educacdo publica e gratuita. Este
processo deve ser acompanhado ndo apenas de um plano individualizado de ensino, mas
também, deve estar em consideracdo aos seguintes factores:

- O processo deve ser justo e adequado em todas fases (identificacdo, colocacao
e avaliacdo);

- Avaliacdo exaustiva adequada as condicGes da crianca;

- Evitar colocar a crianca nos locais mais restritivos para que ela possa satisfazer
as suas necessidades educativas;

- Os planos educativos individualizados devem ser elaborados anualmente e ser
revistos pelos professores, pais, 6rgdos de gestdo da escola;

- A formacdo dos técnicos e professores deve ser adequada;

- Deve haver maior envolvimento dos pais no processo educativo da crianca;

- Maior apoio no material adequado o criancas deficientes.

Actualmente, o contexto integragdo é comum ao da vida social. E um processo
que visa proporcionar melhores condicGes de vida ao deficiente. Face a esta situacéo,
percebamos que 0 processo de integracdo é a ac¢do no sentido de colocar a crianga com
deficiéncia a conviver junto das criangas supostamente dita normais, de suas familias,
do grupo e da comunidade sem que ocorra o factor de restrigdo, constrangimento ou
ameaca. No que concerne a educacdo, a integracdo tem como objectivo a colocacéo da
crianca com necessidades educativas especiais ou com deficiéncia junto das criangas
ndo deficientes para proporcionar uma melhor integracédo educacional e social. Este

processo, ndo apenas propicia melhor desenvolvimento social e académico das criangas

31



com necessidades do ensino especiais, como também procura reduzir o estigma,
resultado das educacbes que ocorrem nos ambientes fechados (Correia, 1994, cit. in
Franco Rico e Galésio, 2002).

A inclusdo é o processo da insercdo do aluno na classe regular, onde se pretende
que o mesmo receba todos os servicos educativos adequados e adaptados as suas
caracteristicas e necessidades. Este processo zela para que a escola preste mais atengdo
a estas criangas no seu todo e ndo se limitar aos estatutos da crianga como aluno, e que,
de uma forma geral, procurar-se-ia proporcionar niveis de desenvolvimentos
académicos, socio-emocional, e pessoal de forma a proporcionar uma educacao digna
orientada para a emancipacdo na sociedade (Correia, 1997, cit. in Franco Rico, e
Galésio, 2002).

Um grupo de individuos institucionalizado e com padrGes de comportamentos
relativamente estaveis, e que através da sua relacdo possa assim constituir para a base da
vida social designa-se por familia (Alarcdo, 2002). Neste contexto, salienta-se a
importancia da familia destas criancas com PC, pelo seu esforco e dedicagdo no
processo do desenvolvimento e adaptacdo destas criancas com (NEE), justificando
assim a importancia da familia como suporte afetivo e social.

Na revisdo da literatura, no que diz respeito a deficiéncia, destacam-se as
concepcOes que ocorreram em cada periodo historico e que influenciaram as atitudes e
comportamentos no contexto social, desde o isolamento até a sua integracdo na
sociedade. Perante esta situacdo, e para melhor compreender o lugar da crianca
deficiente na sociedade contemporanea, é importante conhecer primeiro as ideias que
conduziram & concepgao acerca da deficiéncia em todo periodo historico da sociedade.

Na antiguidade, as criancas deficientes eram rejeitadas e abandonadas. Este tipo
de comportamentos era adequado as ideias morais da sociedade classica da época, onde
a perfeicdo do individuo era muito valorizada (Aranha, 1995, Casarin, 1999, cit. in Silva
e Dessen, 2001). Perante esta situacdo, as criancas deficientes eram consideradas
individuos sub-humanos, dado que motivou o direito da sua eliminag¢do ou abandono.

Neste periodo da sociedade classica, varias praticas com vista a eliminar
criancgas deficientes aconteceram, por exemplo: a queima da mae e da criancga deficiente,
alegando que a mae teve uma primeira unido com demonio (Schwartzman, 1999, cit. in
Silva e Dessen, 2001). Outra prética recorrente foi a tortura da familia que apresentava a
crianga deficiente, de forma ilicita que era considerada a forma mais adequada para lidar

com individuos portadores da deficiéncia (Aranha, 1995, cit. in Silva e Dessen, 2001).
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Na idade media, e com a influéncia da Igreja, a deficiéncia passou a ser vista
como um fendmeno metafisico e espiritual. Esta concepcao influenciou o acesso aos
tratamentos de individuos deficientes (Pessuti, 1984, cit. in Silva e Dessen, 2001).

Outro factor fundamental foi a ideologia da fé cristd, onde os deficientes
passaram a ser considerados individuos que possuem almas, portanto, eram filhos de
Deus como qualquer individuo. Perante esta situacdo, os deficientes passaram a ter
direitos e a serem acolhidos nas institui¢fes de caridade.

Com a revolucdo burguesa no século XV, houve uma mudanca na conce¢do do
homem e, consequentemente, na sociedade. Esta mudancga proporcionou ndo apenas a
mudanga na concepcao de tratamento dos individuos deficientes, mas também se criou
um mecanismo de apoiar financeiramente os individuos portadores de deficiéncia por se
considerar serem individuos ndo produtivos economicamente.

Apesar de, no Século XVII e XVIII, se ter alargado as concepc¢des no que diz
respeito a deficiéncia em todas as areas do conhecimento, com vista a proporcionar
mudancas de institucionalizaces para o ensino especial, foi no Século XIX que se
afirmou a atitude de consciencializacdo da sociedade para necessidades e direitos dos
deficientes. Durante o século XX, a consciéncia da sociedade para com a deficiéncia
cresceu cada vez mais, criando alguns modelos explicativos que, por sua vez, tiveram o
seu eco profundo na sociedade a nivel metafisico, médico, educacional, determinacéao
social e, por ultimo, o mais recente, socio construtivista/histérico (Aranha, 1995, cit. in
Silva e Dessen, 2001).

Actualmente, o termo utlizado ¢ “necessidades especiais” ou “necessidades
educativas especiais” que, em alguns casos, ¢ iaplicado a todas as criangas a avaliar,
como se todas as criancas apresentassem necessidades educativas especiais. Este
processo, apesar de ser abrangente, perde na precisdo e pode estar a significar maior
namero de criangas, sobre as quais a davida persiste - se teriam de facto algum tipo de
necessidade especial (Bueno, 1997, cit. in Silva e Dessen, 2001).

Com mudancgas na concep¢do do homem, da sociedade e com o avanco da
medicina, percebeu-se que o problema da deficiéncia é de critério da comunidade
médica e educacional e ndo espiritual, como era visto na sociedade classica.

O ajustamento e o funcionamento das familias com perda funcional estdo
relacionados ndo apenas com a gravidade da deficiéncia e a dependéncia da crianca com

paralisia cerebral, como também com a harmonia familiar, a coesdo e a expressividade.
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Leyser, (1994), Tunali, Puwer, (1992), cit. in Sousa & Pires, (2003), consideram
que a classe interactiva que predomina nestas familias com perda funcional, aparenta ser
manipulado por trés factores fundamentais:

" Caracteristicas da crianca (o diagnostico, nivel de desenvolvimento e
temperamento, idade);

" Caracteristicas familiares (o estatuto socioecondmico, o nivel educativo);

" Factores extra familiares (o apoio social e as redes de suporte).

A revisdo dos estudos realizados na década de 80 por Shonkoff, Hause-Gram,
Krauss e Upshur, (1992), cit. in Sousa & Pires (2003), revelaram que, em comparagédo
com as familias supostamente normativas, as familias afectadas pela deficiéncia infantil
experienciam niveis de desintegracdo familiares, em consequéncia, 0 grau de
insatisfacdo conjugal é elevado, existindo uma maior disfuncdo psicoldgica entre os
irmaos, algumas restricbes na mobilidade e nas relacBes sociais e observa-se também
maior fragilidade entre a mée e o bebé.

Actualmente, peritos em assuntos familiares, afirmam que muitas familias que
apresentam bebés com disfuncdo, conseguem uma adaptacéo positiva. A variabilidade
de stress parental ndo difere significativamente entre estas familias e as supostamente
familias normais (Cadman,Rosembaun, Boyle e Offord, 1991, cit. in Sousa & Piries,
2003).

A importancia do envolvimento dos pais no processo da intervencdo das criancas
com necessidades educativas especiais (NEE)

O processo da importancia do envolvimento dos pais na participacdo e
colaboracéo no processo educativo das criangas com necessidades especiais educativas,
¢ importante no que concerne a promocao do desenvolvimento e do bem-estar de seus
filhos, pese embora este processo nunca ter sido devidamente visto desta forma ao
longo da histéria do homem. Actualmente, é notavel o conceito das necessidades
educativas especiais (NEE), assim como as modalidades de atendimento destas criangas
que o papel dos pais tém vindo a sofrer diversas alteracfes para que 0 processo seja
devidamente colaborado por todos (Correia, 1997, cit. in Santo & Sanche, 2004). Neste
momento, pode-se afirmar que o processo da educagdo e do apoio das criangas com
NEE, sofreu alteragdes durante a sua evolugdo na medida em que passou pelas seguintes

alteracgdes:
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.Da iniciativa privada a intervencéo do estado;

.0 problema deixou de ser da familia e passou a ser do contexto social;

.Os pais passam a ser participantes activos e com o direito adquirido no
processo da aprendizagem e do desenvolvimento de seus filhos;

.Das instituicdes de caracter existenciais para as estruturas educativas;

.Da segregacao passa para medidas de integracao escolar.

A literatura deixa bem claro que nos meados do século XX, os pais dos filhos
com NEE eram responsabilizados pelo estado em que os filhos se encontravam. Esta
situacdo desencadeava nos pais um sentimento de culpa e proporcionava ainda mais as
animosidades, baixa auto-estima que, por sua vez, dificultavam a interaccdo entre os
pais e os profissionais assim como a falta de confianga dos pais.

Nos anos 50 e 60, o papel dos pais era passivo para com os seus filhos, passando
a responsabilidades educacional e terapéutica para os profissionais. Esta situacdo teve
outro rumo nos anos 70, quando se tomou a consciéncia de que este processo s se
tornara possivel o seu éxito, se 0s pais participarem activamente nos programas
educativos e desenvolvimentais de seus filhos (Correia, 1997, cit. in Santo & Sanche,
2004). Esta ideia, de considerar que a participacdo dos pais para o desenvolvimento e
progresso dos filhos seria fundamental, contribuiu para o desenvolvimento deste
processo educacional, por se considerar importante que 0s pais participassem no
processo da aprendizagem com vista a adquirir competéncias para depois ensinar 0s
seus filhos em casa (Pereira, 1998, cit. in Santos & Sanche, 2004).

Esta situacdo, leva nos aperceber que a familia ndo est4 apenas naturalmente
vocacionalizada para cuidados maternais, também pode desempenhar papel
fundamental na continuidade dos trabalhos dos técnicos.

Para melhor compreender esta nova forma de trabalhar com a familia, é
importante ressaltar alguns aspectos tedricos que nos permitem perceber o
funcionamento da familia, que é o modelo da abordagem sistémica familiar que, por sua
vez, se baseia na teoria geral dos sistemas do Von Bertalanffy (Correia, 1997, cit. in
Santos & Sanche, 2004). Segundo o mesmo autor, a familia € uma unidade onde
podemos verificar padrdo de interac¢Bes, como sistema interacional, que é qualquer
acontecimento que no caso de afectar um dos membros da familia, podera ter impacto
nos outros membros.

O decreto-lei 319/91 veio proporcionar maior envolvimento de forma mais

activa dos pais de filhos com NEE em Portugal. Esta lei ndo visa apenas a continuidade
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dos cuidados e dos recursos da crianca, mas também na elaboracdo, aprovacgéo avaliagdo
dos planos, projectos e estratégia de intervengdo (Correia, 1997, cit. in Santo & Sanche,
2004).

No que concerne ao envolvimento parental, é importante salientar que a familia
é um factor indispensavel na construcdo do ambiente, do desenvolvimento e
crescimento da crianga no processo continuo e dindmico, cujo alguns aspectos desta
interaccdo terdo seus impactos na familia assim como na crianga. Neste contexto, a
familia é, por sua vez, vista como um todo que além de influenciar é influenciada,
influencia os seus educandos, a outros familiares para que até a propria comunidade
possa desempenhar um papel activo na educacgdo da crianga (Sameroff e Chandler,
1975, cit. in Santos & Sanche, 2004).

Segundo Turmbll, Summmmers e Brothers, (1984), cit. in Santos & Sanche

(2004), existem quatros subsistemas familiares interdependentes que séo:

. .Marital que é o processo de interaccdo entre marido e mulher;

o Parental que é o processo da interacgdo entre pai e filhos;

o Fraternal que é o processo da interaccao entre irmaos;

o .Extrafamiliares que é o processo de interaccdo da familia com os

vizinhos, familia alargada, amigos ou profissionais entre outros.

De acordo Santos e Sanche (2004), o modelo da ecologia do desenvolvimento
humano de Bronfembrenner, apresenta os seguintes sistemas ecoldgicos:

.Microssistema: onde é notavel as influéncias entre os membros da familia, entre
0s colegas ou entre os profissionais e utentes, professores e alunos;

.Mesossistema: as interac¢es sdo feitas entre dois ou mais contextos sendo
como familia e a comunidade;

.Ecossistemas: trata-se da realidade onde o individuo ndo se encontra inserido
mas pela qual podera ser influenciado; por exemplo: local de trabalho dos pais que
podera influenciar de uma forma negativa ou positiva;

.Macrossistema: engloba os sistemas anteriores, que podem ser um conjunto de
valores de crengas culturais da sociedade, factores sociais que podera ter impacto na
educacéo da crianca.

Quando se refere a familia, é importante ter em conta o conjunto de sistemas
ecologicos que influenciam e ndo se deve restringir o papel a ter lugar no processo

educativo da crianca porque ele é o0 meio da pertenca onde por sua vez se desenrola o
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processo de socializagcdo profunda, e que ocorre na formacgéo da personalidade humana.
Estas criangas devem ser cuidadosamente observadas com vista a proporcionar uma
intervencdo educacional, percepcionando-se as diferentes interacgdes entre os diferentes
subssistemas familiares de forma a proporcionar maior apoio aos pais (Correia, 1997,
cit. in Santos & Sanche, 2004). Segundo o mesmo autor, € pertinente procurar
identificar as &reas problematicas no sistema familiar para que se possa desenvolver
melhorias no processo de mudancas, procurar desenvolver um equilibrio dentro das
interaccdes familiares.

O processo da aprendizagem, desenvolvimento e adaptacdo das criangas com
Necessidades Educativa Especial NEE,deve merecer atencdo de toda a sociedade pese
embora os pais e profissionais de salde participarem ativamente no processo. Neste
contexto, é importante que o projecto se inicie 0 mais cedo possivel, numa intervencgéo
conjunta constituido por familia, medicos, educadores, meio envolvente entre outros,
num processo continuo ao longo do seu percurso escolar.

Outro factor importante neste processo € a existéncia de recursos materiais
assim como as tarefas que de uma forma construtiva devem ser conceptualizados.

Seja em que ambito for, o nascimento de um novo membro no seio familiar
desafia outras mudancas significativas em todos os aspectos na familia,
independentemente do estado das criangas. No caso da crianga esperada apresentar
qualquer anomalia que a leva a necessitar de algumas adaptacdes no que diz respeito as
NEE, na vida dos pais processa-se uma mudanca estrutural, stressante, globalizante,
entre outros (Dessen, 1994, cit. in Brito e Dessen, 1999).

Neste processo de nascimento de um novo membro, a familia é confrontada com
diversas transformacdes no seu seio que se iniciam no momento em que a mulher
vivencia a consciéncia de estar gravida, as alteracGes quer ambiental quer emocional se
fazem presente (Dessen, 1994, cit. in Brito e Dessen, 1999). A crianca apresenta
mudangas no seu desenvolvimento motor, cognitivo, emocional e social durante os
primeiros anos de vida, o que podera criar um impacto nas interacgdes familiares e que
exigem adaptagdes constantes dos pais (Kreppner, 1989, cit. in Brito e Dessen, 1999).

Contudo, e apesar de os pais terem consciéncia das mudancas que poderdo
ocorrer com 0 nascimento da crianca, esta situacdo torna-se mais complexa quando a
crianga for diagnosticada, pelos critérios da comunidade médica e educacional, como

um deficiente; isto podera constituir-se uma experiéncia crucial que altera todas as
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relacGes internas, os papéis familiares e sociais por um periodo longo de tempo (Omot,
1980, cit. in Brito e Dessen, 1999).

Considera-se Necessidades Especiais a medida que nos proporciona uma maior
compreensdo de possibilidade de aperfeicoamento, o que, de uma outra forma, poderia
passar despercebida (Hart,, 1982, cit. in Costa 1997).

Para O’Hara e Levy (1984),cit. in Santos & Sanche, (2004), a reac¢do dos pais
quando sdo confrontados com o diagnostico do filho com Necessidades Educativos
Especiais, nao difere do que normalmente o ser humano sente quando perde alguém que
ama por morte ou por separacdo. Neste contexto, o periodo de luto pode estabelecer um

conjunto de estadios no que concerne ao ajustamento parental, tais como:

. .0 choque;
. A rejeicdo e a incredulidade;
. A desorganizacdo emocional onde é notavel a existéncia de sentimentos

de culpa, frustracdo, raiva, tristeza, magoa entre outros;

. A organizacdo emocional — adaptacao e a aceitacgéo.

Os estadios de ajustamentos parentais sao benéficos na medida em que, através
deles, procura ajustar uma solugdo com vista a minimizar os efeitos, esclarecer todo o
processo acerca do problema do filho de forma pormenorizada aos pais (Turmbull,
1986, cit. in Santos & Sanche, 2004).

Segundo Santos & Sanches, (2004), consideram que nas familias com filho
portador de NEE verifica-se varios factores que, no seu conjunto, podem contribuir para
a alteracdo de estilo da vida familiar desde os tratamentos medicos, para além do
acréscimo de despesa familiar com os tratamentos (cirurgia e hospitalizacGes);
problemas de transporte, o surgimento de algumas quedas provocadas pelos sintomas
inesperados e preocupante tais como dificuldade na respiracao, convulsdes; dificuldade
de prestar cuidados aos outros membros da familia; dificuldade em conseguir dispensa
no servico para prestar acompanhamento ao filho nos tratamentos; desgaste fisico e
psicologico derivado do espaco de tempo no apoio na alimentacdo e nos tratamentos
quer diurno quer nocturno, ndo restando tempo para lazer nem para si nem para com
todos membros da familia; problemas conjugais, que podem eventualmente surgir
durante este processo, ciumes, rejei¢do por parte dos irmaos da crianca deficiente.

Apesar do avanco da tecnologia e da ciéncia nos dias de hoje, pode-se afirmar

que a obtencéo de bons resultados depende muitas das vezes da gravidade que afecta a
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crianca, sendo que quanto maior for a gravidade, maior sera o stress que podera por em
causa os resultados. A familia que apresenta um estado fisico e mental saudavel e um
apoio extra proveniente da familia alargada, instituicdes, profissionais de salde, amigos,
vizinhos, grupos sociais, apresenta maior possibilidade de minimizar ou resolver as
necessidades educativas especiais do seu filho.

Os técnicos de apoios as criangas com NEE, ndo se devem apenas limitar as
dificuldades da criangcas mas também devem procurar perceberem outros fatores como
as herancas culturais, crencas familiares, as atitudes e comportamentos.

Nesta situacdo, alguns pais vivenciam muitas vezes sentimentos de culpas pela
situacdo do filho, enquanto outros pais culpam os medicos, terapeutas, entre outros.
Nesta situacdo, € importante que quer os técnicos quer os professores ndo permitam que
este tipo de sentimento possa interferir na sua vida profissional.

Cabe aos técnicos e educadores procurarem, de uma forma construtiva, entender
que estas reaccOes ndo se tratam de comportamentos premeditados, mas sim, uma
angustia na procura de resolver ou a busca da resposta certa para o problema do seu
filho. Perante ao exposto, os profissionais devem manifestar maior compreensdo na
atitude dos pais e procurar de uma forma clara esclarecer que o papel do profissional, é
apenas ajudar a encontrar a resposta mais adequada para minimizar os danos e

promover o desenvolvimento e adaptacdo da crianca e dos proprios pais.

A comunicacéo da crianca com disfuncéo cerebral

A comunicacdo, por estar presente em toda a vida, € da maior importancia na
vida do ser humano, e tem todo o sentido no que diz respeito a interaccdo entre os
individuos. Para as pessoas com disfuncdo cerebral, a linguagem oral pode estar
comprometida ou impedida, derivado das suas limitacbes que poderdo desencadear
algum isolamento do mesmo, e desenvolvendo maiores dificuldades de interaccdo com
0 seu meio envolvente. Desenvolver capacidades de comunicacdo dos individuos que
precisam de maior independéncia significa proporcionar experiéncia positiva de
participacdo e igualdade (Santarosa, 1997). Para 0 mesmo autor, considera que para que
0 processo da comunicacdo se realize normalmente entre os individuos, € preciso que
haja um processo da aquisicdo da linguagem que, por sua vez, envolve o

desenvolvimento dos quatro sistemas seguintes:
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a) Pragmatico: que trata-se do uso comunicativo da linguagem no meio
social,

b) Fonoldgico: que envolve a percepcdo e a producdo dos sons e que é
responsavel pela formacéao de palavras;

C) Semantico: um dos procedimentos que ocorre com vista a respeitar as
palavras e seus significados;

d) Gramatical: compreende as regras sintacticas e morfoldgicas para a
combinacéo das palavras, compreensivel na formacao de frase.

A linguagem pode se considerada um estimulo verbal que depende do seu
ambiente e que serve de veiculo para a comunicacdo, e também pode-se considerar um
instrumento social para a interaccdo com vista a restabelecer a comunicacao entre dois
sujeitos.

O processo da fala € um dos procedimentos mais utilizado pelo ser humano para
comunicar com o seu meio. Neste caso, verifica-se que alguns portadores de paralisia
cerebral, cujos mecanismos da fala estejam afetados pelas lesdes do cérebro, estdo
privados de exercer um controle correcto sobre o seu 6rgdo fonador. Este dado faz com
que os individuos fiqguem inibidos de usufruirem do direito de se expressarem
oralmente. Contudo, apesar das limitacfes impostas nestes individuos, gozam das
capacidades e necessidades comunicativas idénticas as dos individuos ditos normais, no
caso de as lesdes que afectam a area responsavel pela fala ndo afectarem a area
cognitiva e emocional.

Apesar de as lesdes que ocorreram no cérebro provocarem danos em alguns
casos apenas na area da fala e das areas da compreensao e 0s conceitos linguisticos se
encontram preservados, isto ndo exclui a hipdtese de existir uma anomalia na area da
linguagem provocada pela disfungéo cerebral ou atraso cognitivo. Perante esta situacao,
¢ importante salientar que a implementacdo de qualquer sistema aumentativo e
alternativo da comunicacao, implica que devem ser avaliadas sempre as competéncias
comunicativas da crianca e as suas capacidades simbdlicas.

O processo da aquisi¢do da linguagem oral ou de qualquer sistema aumentativo
de comunicagdo requer o desenvolvimento de certos habilidades situadas por alguns
autores no estadio do desenvolvimento sensorio motor. Neste estadio, € notavel que a
crianca tem capacidade de estabelecer alguma relacdo entre fins e meios, 0 que nos
permite perceber que ha intencionalidade nas ac¢des e na comunica¢do (Chapman e
Miller 1980, cit. in Santo & Sanche, 2004).
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Com o avango da ciéncia e das tecnologias, é possivel a introducéo precoce das
estratégias de comunicacdo aumentativa para todas as criangas portadores desta
deficiéncia. Perante esta situacdo, verifica-se a existéncia de diversos niveis que vao
desde as estratégias basicas, com vista a provocar o desejo de comunicar, a
implementacdo do uso de um sistema aumentativo e alternativo com uma linguagem
simbdlica bem construida e com recurso as tecnologias que ajudam ao individuo a
expressar-se (Ferreira, Pontes e Azevedo, 1999, cit. in Santo & Sanche, 2004).

Segundo Schirmer, Fontoura e Nunes (2004), antes de a crianga comecar a falar,
ela comunica atraves do choro, da expressdo facial, do olhar. Possui capacidade de
discriminar precocemente os sons emitidos a sua volta. Para 0s mesmos autores, a
aprendizagem do codigo linguistico baseia-se nos conhecimentos adquiridos em relagao
aos objectos, locais, propriedade, entre outros. Este processo resulta da interacgdo entre
as capacidades biologicas, a estimulacdo ambiental e a sua evolucdo e estd de acordo
com a progressdo do desenvolvimento neuropsicomotor.

A crianga que vive num meio social afetivo e com préticas muito estimulantes,
desenvolve rapidamente os modos de comunicacdo,aprende precocemente diversas
formas de comunicar e adquire a linguagem simbdlica com vista a aceder a outros niveis
de desenvolvimento (Hollis e Carrier, 1978, cit. in Santos & Sanche, 2004). Segundo 0s
mesmos autores, 0 processo da comunicacdo é um fendmeno pré-linguistico que
antecede o desenvolvimento da linguagem. Neste caso, qualquer intervencdo que tem
como objectivo implementar uma linguagem, é importante que inicie por um treino de
competéncias comunicativas.

O processo da comunicacdo pode ser demonstrado pela linguagem verbal, em
forma de sinais ou expressao facial. Esta competéncia comunicativa reflecte a nocdo de
que o conhecimento da adequacdo da linguagem as determinadas situacdes e
aprendizagem de padrdo das regras sociais de comunicacao € indispensavel tanto quanto
0 conhecimento semantico e gramatical (Schirmer, Fontoura e Nunes, 2004).

Tipo de Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicagédo para criangas com
paralisia cerebral

Como ja foi definido ao longo deste trabalho sobre o processo de comunicacao,
que é a capacidade que o individuo possui de transmitir informaces através de codigos

especificos guiada por regras gerais, e que tem como objectivo integrar 0 sujeito na
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sociedade, e que o processo da comunicacdo sO se torna possivel através da fala
associada as diversas linguagens tais como gestual, expressoes faciais e corporais que
desenvolve a interac¢do com os outros, com a comunidade e a propria cultura com vista
a formar lacos sociais que é a caracteristica do ser humano.

Os individuos portadores da disfuncdo motora apresentam um nivel de
comunicagdo que varia em funcdo da gravidade da lesdo cerebral, desde a ligeira, que
apresentam poucas perturbagfes até a mais grave que pode provocar atraso na fala ou
total impossibilidade de emitir sons de forma compreensivel, assim como dificuldade de
producdo da linguagem expressiva devido as dificuldades motoras do sujeito. Apesar de
a maior parte destes individuos apresentarem transtorno no desenvolvimento da fala,
provocada pelas alteragBes motoras, na maioria destes casos, a compreensdo esta
preservada. Contudo, € de realcar que alguns apresentam problemas da expressdo e
compreensdo, por se tratar de uma patologia que muitas vezes estd associada a
deficiéncia intelectual, transtornos especificos da linguagem e problemas sensoriais.
Estes problemas, em alguns casos, impedem a crianga de explorar as suas capacidades
intelectuais e 0 seu meio ambiente, dificultam a sua interaccdo, o seu desenvolvimento
de fala e até mesmo a inseguranca, no que diz respeito o contexto social e afectiva
(Nunes, 2001, cit. in Deliberato, 2003).

No que concerne a educagdo especial, a necessidade da procura dos recursos
alternativos ou suplementar, nomeadamente no que diz respeito a fala para os alunos
com défice na comunicacdo oral é, cada vez maior (Nunes, 2001, cit. in Deliberato,
2003). A comunicacdo alternativa trata-se do campo da educacdo especial dedicado a
pesquisa e ao desenvolvimento de meios que permitem aos individuos com limitacéo ou
perda da lingua falada ou escrita desenvolver a comunicacdo (Thiers, 1995, cit. in
Deliberato, 2003).

VVom Tetzchner (1997), cit. in Deliberato, (2003), que procurou durante 0s seus
estudos diferenciar de uma forma tedrica a comunicacdo alternativa, comunicagdo
suplementar e a comunicagdo apoiada, considera que a comunicagdo alternativa é usada
qguando o individuo se comunica de forma face a face com o outro, e recorre a outro
processo que ndo seja a fala tais como: signos, graficos, manuais, quadros, codigo
morse e escritas.

A comunicacdo suplementar é um processo realizado através do suporte com
vista a promover a fala e a garantir uma forma alternativa de comunicagdo caso o

individuo ndo tenha iniciado o seu processo da fala. Enquanto a comunicagdo apoiada,
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segundo o0 mesmo autor, Vom Tetzchner (1997), cit. in Deliberato, (2003), inclui todas
as formas de comunicacdo na qual a expressao linguistica pode ser de forma fisica fora
do usuario tais como: fotografia, desenhos, sistemas de signos, cartas, quadro ou livros,
as maquinas com funcéo de sintetizar a fala, computadores entre outros.

Perante esta situacdo, pode-se afirmar que a comunicacdo alternativa ou
suplementar € um recurso utilizado por um grupo de individuos que, por forca de uma
determinada patologia, estdo impossibilitados de exercer o uso de fala para o seu dia-a-
dia. Face a esta situacdo complexa, € necessario explorar outras possibilidades
comunicativas (Manzini, 2000, cit. in Deliberato, 2003).

Para os individuos com esta patologia, e que apresentam capacidades de
escrita e expressdo oral limitadas ou impossibilitadas, € indicado o uso de um sistema de
comunicacdo aumentativo e alternativo (CAA) que é usado como auxiliar primario ou
suplementar para possibilitar a expressdo da linguagem a todos os portadores da
deficiéncia com vista a superar obstaculos da consequéncia da disfuncdo. Em resultado,
os deficientes adquirem acesso a comunicacdo (Miranda e Gomes, 2004). Segundo 0s
mesmos autores Miranda e Gomes, a comunicacdo aumentativa e alternativa é qualquer
processo ou meio de comunicacdo que auxilia ou substitui o processo normal
considerados habituais de fala e de escrita por estarem comprometidos. Este processo
utiliza estratégias e técnicas com vista a proporcionar a qualidade de vida desde a
independéncia até as competéncias dentro do parametro da comunicacgédo e proporcionar
interaccdo com 0s outros na escola e na comunidade.

Diversos estudos defendem que o processo da comunicacdo alternativa deve ser
utilizado no dia-a-dia e ndo apenas em situacOes escolares. Dentro destes instrumentos
para a comunicacdo alternativa, destacam-se 0s seguintes:

. Semantografia “Bliss” (Mcnaughton, 1985, cit. in Deliberato, 2003);

. Picture Exchange comunication Systen”PECS”, (Bondy, 1996, cit. in
Deliberato; 2003);

. Picture Comunication Symboles-PCS ((Johnson, 1992, cit. in Deliberato,
2003) ;

. Pictogram Ideogram Comunication-PIC (Maharaj, 1980, cit. in
Deliberato, 2003);

. Sistema Computadorizado  Imagoamavox(Capovilla, 1996, cit. in
Deliberato, 2003).
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Estudos feitos na base destes instrumentos mostram que o uso da semantografia
“Bliss” prevé um bom desenvolvimento das capacidades abstracta para com os
utilizadores (Capovilla, 1996, Manzini, 2000, cit. in Deliberato, 2003).

Para Picture Comunication Symbols “PCS”, a sua configuragdo ¢ basicamente
formada pelos desenhos que indicam pronomes, substantivos, verbos assim como
adjetivos, e apresenta menor grau de dificuldades de abstraccao pela parte do utilizador.
Este instrumento é indicado para criancas menores. O PCS é um tipo de sistema
pictorial que apresenta uma relagéo dialdgica e continua com os seus referentes que Ihes
permite comunicar conceitos concretos e imaginaveis, o que possibilita que o emissor e
o receptor ndo falem a mesma lingua (Johnson, 1992, cit. in Deliberato, 2003),

Contudo, pode-se considerar sistemas aumentativos e alternativos de
comunicacdo sem ajuda, aquele que o corpo de quem comunica é o veiculo daquilo que
se pretende comunicar (Lloyd e Karlan, 1984, cit. in Santos e Sanche, 2004).

Entre estes sistemas aumentativos e alternativos de comunicagdo, a mais
utilizada é o sistema aumentativo e alternativo SPC, produzido, em 1981, por uma
terapeuta da fala Roxana Mayer Jonhson, que se apercebeu que alguns individuos
apresentavam dificuldades com o sistema Bliss, e criou um sistema com caracteristicas
adaptaveis a estes individuos (Santos e Sanche, 2004). Os simbolos deste sistema (SPC)
sdo iconogréficos, no fundo branco, e estdo desenhados a preto; na parte superior do
simbolo esta escrito o seu significado com vista a permitir maior clareza aos individuos
que ndo conhecem o sistema, e que a presenca dos simbolos neste sistema, assenta nos
seguintes objectivos:

e .Ser apreendido com facilidade;

e .Ser apropriada para todos niveis e faixa etaria;

e .Ser diferenciado uns dos outros com facilidade;

e .Simbolizar as palavras e os actos comuns mais usados na comunicagéo do dia-a-
dia;

e .Ser agrupados em seis categorias gramaticais;

e A possibilidade de ser reproduzidos em fotocopiadora.

O sistema (SPC) € composto por 3200 simbolos agrupados em seis categorias
gramaticais, e a sua divisdo, segura-se na medida em que adapta a construcdo de frases

simples (Santos e Sanche, 2004). Apresenta as seguintes categorias: Pessoas, diversos,
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sociais, verbos, adjectivos e substantivos, onde o sistema de cores da chave de Fitzerald
é recomendado.

Segundo 0s mesmos autores Santos e Sanche, esta chave foi usada, no ano de
1926, por uma professora de surdos com vista a ensinar os principios linguisticos e a
estrutura das frases das criancas com defice auditivo. Neste contexto, as criancas
aprendiam desde a analise funcional dos elementos de uma frase, compreender que a
ordenacdo das palavras nas frases pode afectar o seu significado quer para positivo, quer
para negativo.

Categorias/significados:

e A categoria pessoa corresponde a cor amarela;

e A categoria verbos corresponde a cor verde;

e A categoria substantiva corresponde a cor laranja;
e A categoria adjectiva corresponde a cor azul;

e A categoria diversos corresponde a cor branca;

e A categoria social corresponde a cor rosa.

Os procedimentos aplicados durante a utilizacdo dos recursos alternativos de
comunicacdo, € importante na medida em que o planeamento do tamanho, cor,
disposicdo das figuras pode ser bastante significativo para os utilizadores que
apresentam perturbacbes da linguagem, quer individual quer no contexto grupal,
exemplo na escola (Hodgdon, 1999, cit. in Deliberato, 2003).

Saliento aqui a importancia de esclarecer que o processo de seleccdo dos
recursos alternativos ou suplementares implica certos cuidados especificos que é o caso
da construcdo do tabuleiro de figura assim como na seleccdo das palavras para o seu
uso. Para que a utilizacdo e funcionamento do tabuleiro ou pasta de comunicacao tenha
éxito, € importante a participacdo de todos desde o utilizador, familia, instituicdo, ou
seja, € importante a realizacdo de um levantamento no que diz respeito aos centros de
interesses e necessidades do utilizador. Os centros de interesses do utilizador assim
como o seu uso funcional do tabuleiro, estdo ligados ao vocabulario inicial seleccionado
para a implementacdo dos sistemas alternativos e suplementares de comunicacéo quer
no contexto manual quer computacional (Manzini, 2000, cit. in Deliberato, 2003).

Para que as criangas com grau de deficiéncia possam usufruir deste sistema, é

importante que as actividades sejam organizadas e adaptadas com vista a facilitar a
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participacdo das criancas nas actividades de forma a promover o processo da
aprendizagem e da integracdo social.

Este recurso de tecnologia € um apoio técnico projectado com fins
comunicativos e que foi baseado na tecnologia de computacdo que varia desde o uso de
pequenas dimensdes de mensagens até ao uso nos computadores através dos programas

especificos de software que servem para a sintetizacdo de voz.
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Conclusao do capitulo I (Enquadramento Teorico)

Durante esta primeira fase, referente ao enquadramento tedrico, as conclusdes
sustentam que a implementacdo das politicas no Sistema de Salde é importante, na
medida em que possibilita desenvolver cuidados perinatais, que por sua vez, poderdo
reduzir a incidéncia da paralisia cerebral.

Contudo, é importante salientar que o diagnostico precoce e a intervencao
precoce adequada e continuada nesta patologia é importante no processo terapéutico da
paralisia cerebral porque permite aproveitar ao seu maximo a plasticidade cerebral no
controlo neuromotor global (Andrada, 1997, cit. in Santos e Sanches, 2004).

A criacdo de programas para alunos com necessidades educativas especiais €
importante; pese embora a partilha desta responsabilidade, poderdo surgir algumas
desvantagens, na medida em que poderdo surgir diferentes matérias de inovacéao
educativa, de incluséo social. Com o0 avanco da ciéncia e das tecnologias, abrem-se
maiores perspectivas para os portadores da deficiéncia para que possam ingressar e
serem integrados nas escolas. Estes avancos procuram, de uma forma sucinta, atender as
necessidades especificas face as limitagdes dos individuos no contexto fisico-sensorial,
mental e motor e que apresentam repercussées no ambito sécio afectivo.

Para que o projecto da intervencdo de criancas com necessidades educativas
especiais saia enriquecido, € importante que o trabalho seja de uma equipa
multidisciplinar, com vista a garantir condi¢cdes de apoio e desenvolvimento numa
intervencdo dirigida a cada crianga, aos pais, ao grupo de pares e aos educadores
envolvidos neste processo de inclusao.

Este contexto, julgo pertinente salientar que a sociedade civil e as escolas devem
promoverem a educacdo com qualidade e igualdade para todas as criangas e sem
descriminacdo. E nunca se deve encarar a diferenca como categoria em que apenas
alguns sdo merecedores deste agrupamento, mas sim, deve ser visto como factor comum
a todas as criangas. Independentemente do grau ou estatuto do individuo, a escola deve
ser um veiculo que ultrapassa o mito da homogeneidade e deve reconhecer as diferencas
como uma caracteristica enriquecedora da espécie humana (Perronoud, 1999, cit. in
Santos & Sanche 2004).

47



Capitulo Il Suporte social

Suporte Social

Durante o periodo de gravidez, a mée vivencia momentos emocionais
acompanhados da fantasia materna acerca do bebé que transporta no seu ventre.
Contudo, apesar dos momentos, quer de angustia, quer de imaginacdo, que podem
ocorrer durante este processo de gravidez, a mée vivencia a certeza do filho saudavel,
situacdo essa que é posta em causa quando a mae é confrontada com o diagnostico do
PC do seu bebé antes ou depois de nascer, dado este que nos leva a perceber que o filho
ndo corresponde ao esperado.

O nascimento de uma crianga, seja em que situacdo for, propicia, geralmente,
satisfacdo a familia, pese embora esta felicidade poder sofrer algumas alteracoes
significativas caso o filho venha a apresentar um diagndstico de paralisia cerebral. As
familias confrontadas com este diagnostico, apresentam alteracfes emocionais e podem
desenvolver diferentes niveis de stress, independentemente do grau do suporte social
que possuam.

Os impactos negativos nas familias confrontadas com o diagnostico PC fazem
com que, em alguns casos, 0s pais adotem estratégias do coping desadequadas, que ndo
Ihes permitem uma boa adaptacdo, e, em consequéncia, desenvolvem sentimentos de
culpa, agresséo e evitamento.

A incapacidade de lidar com dificuldades, seja de que ambito for, podera afetar o
status psicologico, quer da familia quer da crianca deficiente e 0 uso de cuidados de
longa duracdo. A incapacidade refere-se as dificuldades no funcionamento social assim
como ao desempenho de actividades da vida diaria e dos papéis socialmente definidos
dentro de um ambiente sociocultural e fisico (Lamb, 1996, cit. in Rabelo, Neri, 2005).

Para Monteiro, (2004), considera que muitos estudos sustentam a teoria de que
as familias de filhos com perdas funcionais sdo confrontadas com niveis mais elevados
de stress, e apresentam também maiores riscos de vir a desenvolver perturbacfes quer
no estado emocional, quer no estado fisico, quando comparado com familias que nao
tém no seu seio filhos com perda funcional. Apesar dos estudos que defendem esta
teoria, na pratica, algo diz o contrario, porque nem todos os elementos destas familias

experimentam estas consequéncias negativas, no enquadramento deste processo de
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ajustamento as necessidades da deficiéncia (Monteiro & coelho, 2004, cit. in
Alexandra& Felizardo, 2010).

Perante esta situacdo, € importante salientar que algumas familias apresentam
uma boa adaptacdo as necessidades dos seus filhos, pese embora esta adaptacdo nao
significar auséncia de stress, mas sim, a maneira adequada como fazem de uso dos seus
recursos para compreender e lidar com os fatores stressores. (Fine & Nissembaun, 2000,
cit. in Alexandra& Felizardo (2010).

Nas familias que apresentam uma crianca com PC, em alguns casos, ocorrem
alguns processos de mudancas ao nivel das relacbes familiares, dos papéis, da
organizacdo, entre outros. O choque provoca desanimo, ansiedade e tristeza, raiva até
chegar a aceitagdo e ajustamento de uma forma gradual e confiante nas suas
capacidades de cuidar do bebé. Trata-se dos cinco estadios integrados no processo de
adaptacdo e de vinculacdo entre os pais ou cuidadores do bebé com deficiéncia
(Widerstrom, Mowder, Sandall, 1991, cit. in Sousa & Pires, 2003).

Os estadios referidos pelos autores Widerstrom, Mowder e Sandall ndo sdo
fixos, por se tratar dum processo que podera surgir em qualquer periodo do
desenvolvimento e adaptacdo a crianca. Apesar de 0s pais apresentarem variadas formas
de lidar com a deficiéncia dos seus filhos, 0s sentimentos vividos por esses pais
relacionam-se principalmente com a falta de competéncias adaptativas dos seus filhos,
no que diz respeito ao futuro dessas criangas (Crnic, Friedrich e Greembeg, 1983, cit. in
Sousa & Pires, 2003).

De acordo com Franca (1994), cit. in Monteiro, Matos & Coelho (2004), as
criangas com perda funcional poderdo ter sentimentos opostos em relacdo a sua figura
materna, de aceitacdo e rejeicdo. Para além da perda do esperado filho saudavel, a mée
viu-se obrigada a lidar com uma série de obrigacGes que visam proporcionar o
desenvolvimento e adaptacdo do seu filho, dai o processo da adaptacdo psicoldgica da
mée ao seu filho com perda funcional ser complexo. Contudo, e apesar das dificuldades
sentidas na adaptagdo psicologica das maes, a maior parte dos cuidados diarios com
estas criangas continua sempre a ser prestado exclusivamente pelas maes (Wallander,
1990), cit. in Monteiro, Matos & Coelho (2004).

Os estudos de Heiman, (2002), cit. in Alexandra& Felizardo (2010), realgaram a
importancia da existéncia dos recursos de suporte sociais e evidenciaram que as familias
que apresentam criangas com perda funcional adquirem conhecimento sobre o efeito

dos varios tipos de suporte em busca da resposta ndo apenas na necessidade da crianca
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com PC, mas também na da familia nuclear e outros elementos da rede de suporte
informal. Nos mesmos estudos, certificou-se que a maior parte das familias recorre a
combinacdo de diversos tipos de suporte, servigcos sociais e psicologicos, consulta
psiquiatrica, apoio com educador, elementos voluntarios ou recorrem ao sistema do
ensino especial.

Para Dunst e Trivett, (1990), cit. in Almeida & Sampaio (2007), o factor suporte
social depende muitas das vezes dos recursos que se encontram ao nosso dispor, assim
como as unidades sociais. Segundo 0os mesmos autores, existem duas fontes de suporte
sociais: informal e formal. As fontes de suporte sociais informais ocorrem entre
familiares, vizinhos, amigos, lider religioso entre outros grupos sociais dos quais se
destacam os seguintes: a comunidade religiosa, associacdo, clubes, que, por sua vez,
estdo envolvidos numa acdo de fornecimento de apoio, com vista a minimizar a dor e
sofrimento da familia.

As fontes formais referem-se a hospitais, servi¢os de saudes, escolas, incluindo
os profissionais da salde, da educacdo, assistentes sociais, psicélogo, psicopedagogo,
terapeuta, entre outros, que visam prestar assisténcia e ajuda, ndo apenas aos individuos
com perda funcional, mas também as suas familias e cuidadores.

Face a esta situacdo, julgo pertinente salientar que as maes de filhos com
diagnostico PC, experienciam um nivel de stress mais elevado, ao contrario das maes de
filhos sem deficiéncia. Alguns autores como Wallander (1990, cit. in Monteiro, Matos
& Coelho, 2004) consideram que as maes sofrem alteracdes nos seus tempos livres, nas
suas vidas profissionais, nas despesas agravadas, sentimentos de culpa muito elevados e
a sensacdo de se sentirem isoladas neste processo de prestar cuidados aos filhos com
PC, desde os tratamentos, apoio no vestir, alimentacdo, entre outros. Apesar de estas
maées vivenciarem sofrimento desde o dia em que foram confrontadas com o diagnéstico
dos filhos, nem todas experienciam de um modo igual as consequéncias negativas no
que diz respeito a adaptacdo aos seus filhos. Estes dados confirmam-se nas maes que
apresentam uma boa adaptacéo e ajustamento a deficiéncia dos seus filhos.

Para Bickman e Pokorni, (1998), cit. in Almeida & Sampaio (2007), o suporte
social desempenha um papel mediador e fundamental para os individuos que
apresentam perda funcional e seus familiares. O mesmo desempenha um papel
importante na resolucdo de diversos problemas que resultam do factor stressor. Ao
contrério, quando o nivel de suporte social é restrito, podera desencadear ou potenciar

maior nivel de stress (Kohem e Underwood, 2000, cit. in Almeida & Sampaio, 2007).
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Assim, a mediacdo permite também desenvolver um processo de ajustamento e
adaptacao perante a situacdo de stress, apoiando nas respostas as necessidades especiais
dessas familias (Moores e Meadow-Orlans, 2002, cit. in Almeida & Sampaio, 2007).

Relacdo entre suporte social e o funcionamento da familia:

As relacBes existentes entre suporte social e o funcionamento da familia e da
crianga com PC podem ser mediadas ndo apenas por caracteristicas da crianca, mas
também da familia. Segundo estudos de Ball e Pianta (1993), cit. in Alexandra &
Felizardo (2010), o nivel socioeconémico das mées e a capacidade cognitiva que as
criancas com PC apresentam, sdo variaveis influentes neste processo.

Perante esta situacdo, € importante a existéncia da interaccdo entre o factor
stressor e 0 suporte social, em que a ac¢do funciona como factor protector da influéncia
perturbadora do stressor na familia (Belle, 1982, Olson, 1989, cit. in Alexandra &
Felizardo 2010).

Na revisdo do estudo de Bickman e Pokorni, esta bem claro as evidéncias de que
0 papel do suporte social como um moderador do stress tem sido muito estudado, e 0s
resultados, no que diz respeito a sua eficacia, tém sido diversos (Trivett, Jodry 1987, cit.
in Alexandra & Felizardo (2010). Neste contexto, pode afirmar-se que o suporte social e
a existéncias de recursos de apoio as familias com filho que apresenta perda funcional,
pode influenciar a salde e o bem-estar ndo apenas da crianga com PC, mas também, da
familia.

Neste contexto, € importante salientar a importancia da interaccdo do suporte
social com a ocorréncia dos acontecimentos, desde as mudancas até as transi¢bes da
vida, porque permite-nos perceber que o suporte social também interage com estas fases
de transi¢do e influencia alguns aspectos da familia, como a capacidade de resolver os
seus problemas (Trivette, Cornwell, 1989, cit. in Alexandra & Felizardo 2010).

Em alguns casos em que a exigéncia das necessidades de suporte social é
acrescida, os efeitos das intervencdes sdo maiores, ndo apenas nos sentimentos de
controlo, mas também na competéncia e responsabilidade das mées; ao contrario,
guando as maes percebem que a necessidade de suporte social € menor, os efeitos do
processo da intervengéo tornam-se negativos.

No que concerne a qualidade de vida das familias que apresentam individuo

portador da deficiéncia, varia de acordo com o status socioecondémico, a capacidade de

51



satisfacdo das necessidades funcionais, a satisfacdo com a vida, o bem-estar da crianca
com PC e seus cuidadores. Perante diversos modelos e defini¢des de qualidade de vida
dentro das familias, pode afirmar-se que a experiéncia de ter um filho com necessidades
especiais afecta o desempenho da vida e dos papéis (Melzer, Parahyba, 2004, cit. in
Rabelo, Neri, 2005).

Nos estudos do instrumento de qualidade de vida feitos por Paschoal (2004), cit.
in Rabelo, Neri, (2005), este considerou que existem diferencas entre as expectativas do
individuo e a sua realiza¢do. Para 0 mesmo autor, a boa qualidade de vida envolve a
realizacdo daquilo que para o individuo € o mais importante, e considera importante a
distancia entre o idealizado e a satisfacdo por aquilo que a concretizacdo tornou
possivel.

Os acontecimentos inesperados relacionados com a salde que poderdo surgir nas
familias exigem maior esfor¢o adaptativo, com vista a proporcionar o espirito coletivo
para melhor ajustamento psicoldgico e social. Face a esta situacdo, € importante que as
familias acionem recursos emocionais e cognitivos (Fortes e Meri, 2004, cit. in Rabelo,
Neri, 2005).

A adaptacdo € um processo que visa maximizar as possibilidades do individuo
com vista a proporcionar a reorganizagdo da vida perante as limitacOes existentes,
procurar ajustar diversas situacdes quer a nivel individual, quer com ajuda dos terceiros.
Trata-se de um processo continuo, e de aprender a viver e lidar com as limitagdes do
filho, explorando e utilizando ao maximo os seus recursos disponiveis (Silva e Varela,
1999, cit. in Rabelo, Neri, 2005). As variaveis abrangidas na adaptacdo dos pais de
filhos com o diagndstico de PC, sdo os suportes sociais, coping e o controle percebido
(Davies, 1996, cit. in Rabelo, Neri, 2005).

Para as familias que, por forca maior, viram seus filhos mergulhados na situacao
da deficiéncia, os suportes sociais sdo fundamentais na medida em que minimizam
alguns danos fisicos ou psicolégicos, assim como na recuperacdo e busca de qualidade
de vida (Antonucci, 2001, cit. in Rabelo, Neri, 2005). Para a mesma autora, 0S
individuos que apresentam uma ampla rede de suporte social usufruem de maior apoio
qguando sao confrontados com as dificuldades, assim como os individuos que melhor
percebem os seus suportes, superam melhor as suas dificuldades, stress, entre outras
dificuldades da vida.

Perante esta situacdo, percebamos que o suporte social ndo estimula apenas o

senso de controlo e de auto-eficacia, mas também permite que os membros da rede
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social promovam no individuo o desenvolvimento de competéncias e a capacidade de
controlar o seu meio, com vista a proporcionar o bem-estar.

As mulheres que apresentam maior rede de suportes sociais percebem melhores
disponibilidades de suporte, apresentam melhores habilidades interpessoais do que os
homens (Antonucci, 1994, cit. in Rabelo, Neri, 2005). O suporte aumenta a auto-estima
e o0 sentimento de dominio sobre o ambiente das familias que apresentam filho com PC,
desempenha a funcdo de coping ao minimizar o impacto do diagnostico e podera
acalmar os efeitos provocados pela crise que podera surgir (Handen, 1991, cit. in
Rabelo, Neri, 2005).

Este contexto das familias com filho portador de diagnostico PC, permite-nos
perceber que o suporte social € visto como o senso positivo de bem-estar no dominio do
seu meio, desempenha um papel importante na estratégia da adaptacao destas familias.
As familias que apresentam maior rede de suporte social desenvolvem melhores
estratégias e adaptacdo aos projectos de intervencdo de seus filhos. As crencgas positivas
tém um impacto nos estados emocionais dos pais de filhos com diagndstico PC, ndo
apenas porgue podem provocar algumas mudancas fisiologicas, afectivas e
socioecondémicas mas também, podem promover comportamentos muito saudaveis
porque os pais dotados de senso de autovalor, acreditam mais no seu poder de controlo
e sdo otimistas quanto a intervencdes e acompanhamentos feitos pelos profissionais para
0 bem-estar dos seus filhos.

Os estudos de Araljo, Fernandes e Dantas (2012) consideram que muitas
familias manifestam imensas dificuldades nos cuidados dos seus filhos. Para fazer face
a esta situacdo, é pertinente a existéncia de um suporte ampliado e de um trabalho de
grupo em familia para troca de experiéncias com vista a proporcionar as potencialidades
das familias no cuidado dos seus filhos por meio do apoio manifestado por outras
familias. Este modelo é importante ndo apenas na restruturacdo da dindmica familiar,
mas também, permite proporcionar o bem-estar das familias de filho com Paralisia
Cerebral.

De acordo com a natureza da dependéncia e necessidades especiais da crianca
com Paralisia Cerebral, os pais experienciam momentos de inseguranga. Em alguns
casos, levando-os a agir de uma forma incorrecta. Mas com o passar do tempo,
verificar-se-a uma maior adaptacdo e adequacao nas tarefas de prestar cuidados aos seus

filhos com diagndstico de Paralisia Cerebral.
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Para além das dificuldades sentidas no seu quotidiano, estas familias sao
confrontadas com a falta das infraestruturas adaptadas as necessidades dos seus filhos e
domiciliar. Outro problema, diz respeito as vias de acessos que ndo sdo acessiveis (ndo
apresentam condicfes adequadas) provocando assim um desgaste fisico e psicologico ao
préprio cuidador. Essas dificuldades relativas ao cuidado da crianca com Paralisia
Cerebral, desencadeiam stress na familia e nos cuidadores.

O suporte social ndo se limita apenas a rede que os pais e cuidadores tém para
cuidar no domicilio disponibilizado pela propria familia, mas também, incluem os
apoios dos outros individuos que manifestam interesse em ajudar, as instituicdes que
proporcionam assisténcia as familias, a inclusdo social, educativa, religiosa, assisténcia
médica e medicamentosa, entre outros (Araujo, Fernandes e Dantas, 2012). Face ao
exposto, percebe-se que o papel (suporte social) é um factor importante e indispensavel,
ndo apenas na medida em que minimiza os efeitos das situacGes stressantes dentro do
contexto familiar, mas também, proporciona maior adaptacdo nas situacdes de stress.

Em algumas familias, o nascimento da crianca com diagndstico de Paralisia
Cerebral, resulta numa crise familiar (Silvas, Brito, Sousa e Franc¢a, 2010). Face ao
exposto, a interaccdo da familia com a crianca so se torna possivel apds a aquisicao do
esclarecimento acerca da sua saude. As familias assumem o papel pré-activo no
processo da reabilitagdo dos seus filhos. Apesar da maior dedicacdo para com 0s seus
filhos, os pais enfrentam diversas dificuldades, como: desgaste da sua salde,
dificuldades financeiras, transporte, entre outras.

Os mesmos autores Silvas, Brito, Sousa e Franca (2010) consideram que a
inclusdo dos programas educativos nos centros de reabilitacdo é importante na medida
em que os profissionais procuram orientar os pais, familias e cuidadores acerca da
patologia e dos cuidados a ter, assim como a criacdo de politicas publicas que
promovem as redes sociais de apoio, com vista a ajudar os cuidadores a cuidarem de si
préprios e da crianga com Paralisia Cerebral.

Para Marten, Cardoso, Coelho, Diana, Hecler, (2009) os individuos vivenciam
de forma diferente os processos de adaptacdo envolvidos, sendo compreendido como
um sistema adaptativo com vista a responder os estimulos do seu meio externo e
interno. As respostas as situacGes impostas pela vida, baseiam-se em trés classes
fundamentais de estimulos:

" Estimulos focais: que sdo representados pelos estimulos externos e

internos que por sua vez, procura confrontar o individuo;
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Exemplo: o nascimento de um filho com necessidades especiais.

" Estimulo contextual: estes compreendem todos os outros estimulos
presentes na situacéo, procura contribuir para o efeito do estimulo focal. Este estimulo,
influencia como o individuo lida com o estimulo focal,

Exemplo: o conjunto de rede de suporte/apoio, 0s recursos disponiveis e
utlizados pela familia durante o percurso da adaptacdo do filho com necessidades

especiais.

" Estimulos residuais: estes estimulos apesar de corresponderem aos
factores ambientais externos e internos, muitas das vezes, o individuo ndo tém a
consciéncia da sua existéncia. Estes estimulos, podem ser observados nas atitudes de
reflexo dos valores estabelecidos com o microambiente familiar.

Exemplo: as crengas, a cultura, os valores existentes em cada familia, e de cada
individuo como biossocial.

As dificuldades apresentadas pelas criangas com Paralisia Cerebral, geralmente,
necessitam de cuidados especiais. Estes cuidados variam dos basicos aos mais
complexos. Para fazer face a esta problematica, no que diz respeito aos cuidados,
normalmente sdo prestados pelos membros familiares regularmente por um dos pais (S&
Santos, Vargas, Oliveira e Macedo, 2010). Perante o exposto, percebe-se que o papel do
cuidador passa por assumir a responsabilidade de atender as necessidades basicas
exigidas, prestar suporte com vista a proporcionar a melhoria de satde do individuo
cuidado.

O papel do cuidador de criangas com Paralisia Cerebral, na maioria, é assumido
pelas proprias mées sozinhas, facto este que as tornam sobrecarregadas. Esta tarefa
implica por vezes uma situacéo tdo complexa na satde assim como na vida do prestador
de cuidados. Outro factor é a sobrecarga que podera provocar perturbacdes emocionais
como a depressao, os problemas da ordem fisica que, no seu conjunto, poderdo alterar
ndo apenas a vida da crianga cuidada, mas também, do cuidador.

A sobrecarga é uma perturbacdo que resulta do processo de lidar com a
incapacidade e da dependéncia fisica do individuo alvo da aten¢do. Também pode ser
compreendida como conjunto de problemas socioecondmicos, mentais, fisicos entre
outros que desencadeiam sofrimento nos individuos que prestam cuidados aos

necessitados (Sa Santos, Vargas, Oliveira e Macedo, 2010). Esta situagcdo, em alguns
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dos casos, afecta a vida cotidiana, relacionamento social, assim como o equilibrio
emocional.

Os programas de cuidados a criangas com doenca cronica de Paralisia Cerebral
requerem maior envolvimento da sociedade civil, das politicas dos Governos, de forma
a proporcionar o seu alargamento de modo que seja realizado na sua totalidade e
diversidade. Para melhor planear estes cuidados de saude, é necessario que exista uma
rede social que dé suporte e forneca apoio ndo apenas a crianca com Paralisia Cerebral
mas também aos familiares no atendimento das questfes em causa, no seu dia-a-dia
(Araujo, Reichert, Oliveira e Collet, 2011). Os mesmos autores Araujo, Reichert, al.
(2011), consideram que cuidar de uma crianca com Paralisia Cerebral ndo é um
processo facil. Em alguns momentos, as familias sdo obrigadas a recorrer a diversos
tipos de apoios (materiais, emocional, informacdo, entre outros). Para fazer face aos
problemas, implica a construcdo de redes que contribuam de uma forma significativa
para 0 apoio social e o bem-estar familiar.

Perante o exposto, julgo pertinente salientar que a rede social pode ser
constituida por diversos membros entre eles, os membros da familia, amigos, vizinhos,
grupo religioso, os profissionais de salde, 0s quais interagem numa S0 voz com 0
objectivo de proporcionar maior apoio a familia ndo apenas para enfrentar a patologia,
mas também, as diversas perturbacfes que poderdo ocorrer ao longo do periodo de
adaptacdo e desenvolvimento da crianca com Paralisia Cerebral.

Araujo, Reichert, Oliveira e Collet, (2011) consideram que a rede social €
composto por um grupo de pessoas com a qual o individuo estabelece um vinculo. O
apoio social é o conjunto de todos os recursos disponibilizados por outros individuos
com vista a prestar apoio as necessidades. Por outras palavras, a rede social pode ser
criada como pilar social através da qual o apoio é fornecido. Os grupos de individuos
que no seu conjunto, compdem as redes sociais podem fazer parte de diversos ambientes
desde a escola, domicilio, as instituicdes de saude, grupos desportivos, religiosos, entre
outros.

Face ao exposto, e dentro da sua dinamica, as familias procuram enquadrar da
melhor forma de se adaptar e enfrentar esta nova realidade com vista a proporcionar o
bem-estar de todos. Apesar da complexidade do proprio processo, com o decorrer do
tempo, a familia passa a aceitar e adaptar-se as novas exigéncias impostas pela nova

realidade (Aradjo, Fernandes e Dantas, 2012).
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Conclusao do Capitulo Il (Suporte social)

Este capitulo permitiu-nos a perceber que o factor suporte social ndo depende
apenas dos recursos que se encontram ao nosso dispor, mas também depende das
unidades sociais. Nas familias que apresentam um filho portador de diagndstico de
paralisia cerebral, o factor suporte social € visto como o senso positivo de bem-estar no
dominio do seu meio, pois desempenha um papel preponderante na estratégia da
adaptacao das familias.

Permitiu-nos também perceber que o suporte social desempenha um papel
mediador e fundamental para os individuos que apresentam perda funcional, bem como
para os seus familiares. O mesmo desempenha um papel importante na resolucdo de
diversos problemas que resultam do factor stressor. Ao contrario, quando o nivel de
suporte social é restrito, poder-se-a desencadear ou potenciar um maior nivel de stress.

Para as familias que, por forca maior, viram os seus filhos mergulhados na
situacdo da deficiéncia, o suporte social é fundamental porque procura minimizar alguns
danos fisicos ou psicologicos resultado do diagnéstico PC.

Em resumo, percebamos que o suporte social ndo estimula apenas o senso de
controlo e de auto-eficacia, mas também permite que os membros da rede social
promovam no individuo o desenvolvimento de competéncias e a capacidade de

controlar o seu meio, com vista a proporcionar o seu bem-estar.
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PARTE Il - INVESTIGACAO EMPIRICA
Introducéo

Nesta segunda fase, dar-se-4& relevancia ao desenvolvimento da parte
metodoldgica na apresentacdo do problema, objectivos e a respectiva justificacdo do
estudo em causa. Dentro desta fase, e de uma forma sucinta, serdo dados a conhecer 0s
resultados recolhidos no campo da pesquisa, discussdo, conclusdo e respectivas
recomendagdes.

A definigdo da questdo da investigacdo, pode ser importante na escolha do tipo
de pesquisa que se pretende (Yin cit. in Ferreira Cascdo, 2004). Nesta investigacao,
ambiciona-se perceber o suporte social das mées de filhos com PC, assim como o
impacto a ter em conta nas familias com perda funcional e que apresentam menor
suporte social.

A recolha da informacdo relevante, feita no inicio da investigacdo, deve ser
realizada em tempo Util com vista a permitir que esta informacdo seja obtida em
diversas fontes (Mendes, 2003). Assim, este estudo, iniciou-se com uma revisio
bibliografica com vista a perceber a origem de Paralisia Cerebral, o processo de
intervencdo, o suporte social, o impacto a ter nos individuos com PC e seus familiares,
assim como nos programas de intervencao.

Feita a revisdo de abordagens e métodos de suporte social das maes de filhos
com PC, procurou-se reflectir sobre a forma como a sociedade civil e as IPSS encaram
esta problematica do suporte social para com as familias com perda funcional em

Portugal.
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Capitulo 111 - METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

Metodologia adoptada neste estudo

Qualquer estudo de investigacdo requer a aplicacdo de uma determinada
metodologia, e a escolha deve estar de acordo com a natureza do problema a investigar,
neste caso, a auséncia de suporte social das maes de filhos com Paralisia Cerebral
poderd condicionar o desenvolvimento de programas de intervencdo com as préprias
maées e respectivos filhos. Perante este facto, torna-se essencial realizar a caracterizacao
do enquadramento, procurando percepcionar 0S comportamentos, atitudes, opinides
delineados pelos elementos do estudo da investigagao.

A ansia de perceber as opinides, de forma mais sentida e aprofundada, das maes
de filhos com perda funcional, levou-me a ndo resistir a escolha da metodologia
qualitativa da Grounded Theory (Glasser & Strauss, 1967), aplicando um inquérito por
questionario para a recolha de dados, de forma a proceder a uma andlise qualitativa
relativamente ao tema. O paradigma qualitativo permite-nos o registo narrativo dos
dados/fenémenos a estudar.

Em todo o tipo de pesquisa, seja em que ambito for, o grau de distorcdo dos
resultados obtidos estara sempre presente (Rosenthal, 1996, Gottschalk, 1962, sudeman,
Bradburn, 1982, cit. in Cascdo, 2004).

Tendo em conta o objecto de estudo da investigagédo escolhida, optou-se por uma
metodologia qualitativa, na qual se faz presente o panorama socioecondémico e
geografico em esta inserido. Por tal, manifesta-se a consciéncia da validacdo externa.
Cada caso é um caso e, por isso, 0s resultados obtidos devem ser objecto de uma analise
imparcial, tendo em conta 0s mesmos sem os colocar em causa.

A analise comparativa qualitativa é baseada nos métodos de estudo de caso. Esta
situacdo surge pelo facto de os estudos de casos reconstruirem 0 ja existente,
consistindo numa explicagdo geneética, o uso de comparacdo similares com vista a
explicar as diferencas (Ragin cit. in Mendes, 2003). Segundo 0 mesmo autor, o estudo
de caso ndo apenas se torna um meio para confirmar ou invalidar uma teoria, mas
também para demonstrar uma situagdo especifica. Para este estudo, a amostra é
constituida por trés mées de filhos com PC. Os filhos destas mées além da escola,
frequentam o Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral do Porto (CRPCP).
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O método qualitativo € um processo de estudo dos fendmenos aprofundados de
diversos aspectos de um numero restrito de casos. Este método, tem como intuito,
analisar dimens@es especificas dos fendmenos em estudo sem pér de lado a visdo
holistica. Neste modelo de investigacdo, o investigador ndo apenas interage com o
objecto do estudo, mas também, procura minimizar a distancia entre ele e o0 grupo
estudado/experimental.

E importante construir primeiro, a ideia que distingue o método “abordagem* e
os procedimentos operacionais “as técnicas” utilizado no processo da investigagao
(Carvalho, 2009). Portanto, face a esta situacdo, considerar-se-4 0 método como
procedimentos, caminhos e passos que levam o investigador a atingir os objectivos
esperados. A técnica consiste nos meios usados (materiais/instrumentos) que garantem
uma maior operacionalidade ao método. Visto por outro angulo, o método trata-se do
conjunto organizado de accOes realizadas dentro do padrdo de regras que por sua vez,
constituem um procedimento adaptado com vista a alcangar conhecimento.

Para Peres (2002), esta conceptualizacdo aponta para os principios de todo o
método:

o A claridade e precisdo dos conceitos e regras aplicadas (todo o método
deve pronunciar-se de forma a que o seu sentido ndo sofra algumas interpretacdes pois
as suas regras e critérios de aplicacao, devem ser claras).

o Reconhecimento da comunidade cientifica: os métodos classificados
como métodos cientificos, gozam de um reconhecimento pablico na comunidade
cientifica, onde sdo avaliados como garantia da sua validag&o;

. A independéncia do investigador: a nocdo de qualquer método pGe em
pratica a ideia da independéncia objectiva do investigador. O método deve ter
caracteristicas claras e procedimentos objectivos, de forma a oferecer resultados
estimaveis se for bem aplicado.

. Conjunto normativo de ac¢Oes: neste sentido, 0 método nao serve apenas
como um caminho justo para alcancar o proposito do investigador, mas também, como
uma mediacdo entre a realidade e a teoria.

Lacatos (2003) apresenta trés métodos de abordagem dentre os quais 0 Método
Indutivo, Método Hipotético-Dedutivo e o Método Dialéctico. Este estudo segue a

orientacdo do Método Hipotético-Dedutivo uma vez que as hipoteses serdo testadas. No
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campo de analise, também o Método Descritivo é indispensavel visto que ha o contacto
com as maes na recolha de dados, com o intuito de caracterizar o objecto de estudo.

Karl Popper, a partir de criticas a indugo, expressas em “A Lobgica da
Investigagao Cientifica”, obra que foi publicada em 1934, e cuja sofreu diversas
alteracdes traduzidas para varias linguas, desenvolveu o Método Hipotético-Dedutivo.
Para o autor, a inducéo ndo se justifica, porque o salto indutivo de alguns para todos,
pediria a observacdo de factos separados até atingir o infinito, algo que jamais poderia
acontecer, mesmo se 0 numero de factos presenciados fosse maior. O outro argumento
do autor, baseia-se na teoria de que “a indugdo cai invariavelmente no apriorismo. A
inducdo parte de uma incoeréncia metodoldgica que é justificada de uma forma
indutiva. O Método Indutivo pode ser considerado incorrecto porque ndo segue 0S
parametros exigidos, uma vez que sO se pode determinar o tipo de dados a observar a
partir de uma teoria. Perante esta situacao, as observacdes do investigador, seriam frutos
de uma determinada teoria (Karl Popper, 2003). Para o autor, o papel do investigador é
apresentar hipoteses usadas para, depois, as contestar por meio de testes dedutivos, ao
contréario dos indutistas que consideram que o papel do investigador € de efectuar e
exigir diversas observacoes, e, em seguida, propor hipoteses ou formular uma teoria.

Lakatos (2003) considera os seguintes métodos do procedimento: comparativo,
historico, estudo de caso, monogréafico, tipoldgico, estatistico, estruturalista,
funcionalista, descritivo, e etnografico. O método escolhido para este estudo foi o
Estudo de Caso. Este tipo de estudo envolve um maior esfor¢co na investigacdo, é
exaustivo, permite um conhecimento mais amplo e detalhado da realidade assim como
procurar explicar a razdo dos factos (Silva, 2009).

O Estudo de Caso € uma modalidade de estudo aplicada em Ciéncias Sociais que
contribui para o registo de informagcbes sobre casos especificos, elaborando-se
posteriormente um relatério critico construtivo, de forma a permitir decisdes e
intervencdes sobre o objecto escolhido para a investigacdo (Miguel, 2002).

O Estudo de Caso consiste numa investigacdo de natureza empirica e descritiva
gue ndo se baseia apenas no estudo de campo, mas também numa analise documental,
em entrevistas. Se for meramente descritivo, a sua validade externa é reduzida. Porém, o
estudo de caso pode ter alcance analitico, interrogando a situacdo, confrontando-a com
outras situacdes existentes e com as teorias existentes com vista a proporcionar novas

teorias e novas questdes para futuras investigacoes (Freixo, 2010).
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A investigacdo qualitativa pode ser vista como um processo que caminha da
teoria para o texto e vice-versa (Uwe Flick, 2005). Para 0 mesmo autor, a investigacéo
qualitativa compreende fundamentalmente dois tipos de dados: o verbal (entrevista) e o
visual (observacdo directa), podendo ser aplicado a individuos ou a grupos. No que
concerne ao estudo de caso “suporte social das maes de filhos com PC”, a técnica

utilizada na recolha de dados foi o questionario estruturado.

Participantes
Neste estudo de investigagéo, participaram 3 (trés maes de filhos com Paralisia

Cerebral. As mées tém idade compreendida entre 32 e os 36 anos. todos filhos tém 5
anos de idades. As habilitacdes literarias destas maes variam entre 6° anos ao Ensino
Superior. O estado civil destas mées variam de solteira a casada. A primeira mae a
preencher o questionario tem 34 anos e o seu Unico filho de 5 anos, sofre de Paralisia
Cerebral sofrimento fetal e a dependéncia do filho é total. Na altura da aplicagdo do
questionario estava empregada. Esta mée tem 6° ano de escolaridade. A segunda mae a
preencher o questionario tem 32 anos e o0 seu Unico filho de 5 anos, sofre de Paralisia
Cerebral e a dependéncia do filho é total. Na altura da aplicacdo do questionario estava
desempregada. Esta mae tem o 9° ano de escolaridade. A terceira mae a preencher o
questionario tem 36 anos e o seu filho de 5 anos sofre de Paralisia Cerebral tetraplegia,
a dependéncia do filho € parcial e é o primeiro dos dois filhos que tem. Na altura da

aplicacdo do questionario estava empregada. Esta méae completou o mestrado.

Pergunta de partida
Uma boa pergunta de partida deve ser passivel de fornecer elementos para lhe

responder. Deve ser precisa, univoca, concisa e, por fim, realista (Quivy e
Campenhaudt, 1998). Face a esta teoria, importa dizer que a pergunta de partida que
norteou 0s objectivos desta investigacdo foi a seguinte: “Sera que as maes de filhos com

paralisia cerebral tém suporte social?”

Hipoteses
A pergunta de partida deve ter a formulacdo de hipdtese, e deve ser uma linha
condutora de todo trabalho de investigacdo, e que possa ser confirmada ou ndo pelos

dados obtidos pelos instrumentos utilizados na investigacdo (Quivy & Campenhaudt,
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1998). Face a esta situacdo, para a pergunta de partida, foram formuladas as seguintes
hipoteses:

H1: Algumas mées de filhos com paralisia cerebral apresentam suporte social
suficiente.

HO: Algumas mées de filhos com paralisia cerebral ndo tém suporte social.

A definicdo da pergunta de partida e das hipoOteses da investigagdo foi

determinante na medida em que permitiu definir os seguintes objectivos do estudo.

Objectivos

Objectivo geral
o Perceber se as maes de filhos com Paralisia Cerebral tém suporte social.

Objectivos especificos

e .Caracterizar as maes de filhos com paralisia cerebral

e .Compreender a existéncia ou ndo dos apoios formais e informais destas mées

e .Proporcionar reflexdo critica sobre os dados obtidos e a sua muticauzalidade.

e .Contribuir para que a sociedade civil e as IPSS se consciencializem, ndo apenas
da existéncia da Paralisia Cerebral, mas também da preocupacdo das familias e dos
técnicos, e do processo da adequacdo a reabilitacdo, bem como, do processo de apoio

educacional destas criancas.

Procedimentos

As maes que participaram neste estudo, foram contactadas através do Centro de
Reabilitacdo de Paralisia Cerebral do Porto. A primeira abordagem com as
participantes, ficou a cargo da psicéloga da Instituicdo, que, primeiramente, seleccionou
as maes de filhos com 5 anos que apresentam Paralisia Cerebral tetraplegia e ficou de,
posteriormente, as contactar com o intuito de averiguar se estariam interessadas em
colaborar neste estudo. Apos 0 consentimento destas mées, a Psicéloga da Instituicdo
encarregou-se de agendar uma reunido entre as mées e o investigador. A marcacao da
aplicacdo dos questionérios ficou a responsabilidade do investigador do estudo. Todas

maes assinaram o Termo de Consentimento Livre e esclarecido.
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No inicio da aplicacdo dos questionarios, que tiveram a duracdo média de 1 hora
(uma hora), foi explicado aos participantes a importancia desta investigacdo, a
importancia da sua colaboragdo para a compreensdo da existéncia do suporte social em
familias com perda funcional, sendo também assegurado o anonimato das participantes
e a confidencialidade dos dados e das respostas. As inquiridas foram informadas
de que deveriam ler os questionarios antes de iniciar a resposta as
questdes, de forma a evitar confundir as perguntas, o que pode levar a
repeticdo de respostas que, por sua vez, poderia levar a anulacdo do

questionario ou inviabilizar os resultados.

Instrumento utilizado no estudo para a recolha de dados

De acordo Stake e Yin, cit. in Cascdo (2004), na realizagdo de qualquer
investigacdo, destacam-se varias fontes, nomeadamente, documentos, entrevistas,
questionarios, relatorios de arquivos, entre outros. Face esta situacdo, este estudo
utilizou, para a recolha de dados, questionarios desenvolvidos pelo proprio investigador.

O questionario € um instrumento de investigagdo que tem como objectivo
recolher informacBes baseando-se normalmente no inquérito de um grupo
representativo da populacdo estudada. Perante ao exposto, as questdes sdo elaboradas de
acordo com o tema da investigacdo (Cascdo 2004). Este instrumento €
extraordinariamente Gtil quando o investigador pretende recolher informacdo de um
determinado tema.

O processo de inquérito por questionario € considerado uma técnica ndo
documental de observacdo ndo participante, mas constituido por uma série de questdes
estruturadas. Por isso, ndo se revelam alguns sentimentos, tais como, 0s sentimentos
contraditorios, as emogdes (a dor, angustia, as experiéncias vividas desde o periodo do
diagnostico de seus filhos entre outros).

O inquérito por questionario utilizado neste estudo é composto por 4 (quatro)
grupos. O primeiro grupo € constituido por perguntas socio-demogréaficas. O segundo
grupo questiona as maes acerca do tipo de suporte individual, de amigos e conhecidos
gue possuem, e € constituido por 17 perguntas, algumas das quais com sub-perguntas.
Segue-se a terceira parte com 15 perguntas sobre o tipo de suporte grupal que tém.
Finaliza-se este questionario com 5 perguntas sobre o apoio institucional de que

usufruem.
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A elaboracédo deste inquérito por questionario teve como objectivo fundamental
conhecer a situacdo contextual destas mées, de forma a perceber se elas tém suporte
social suficiente.

Foram distribuidos no total 3 (trés) inquéritos por questionario as 3 (trés) maes
de filhos com Paralisia Cerebral a frequentar na Instituicdo (CRPCP) e que constituem a
amostra, que sera caracterizada no capitulo seguinte.

Os questionarios distribuidos foram recepcionados e devidamente preenchidos
na totalidade pelo investigador, e os respectivos dados serdo analisados no capitulo

seguinte.

Caracterizacdo da Instituicdo Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral do
Porto, onde foi levada a cabo a investigacao

O Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral do Porto (CRPCP) afirma-se no
campo social como uma Instituicdo Privada de Solidariedade Social (IPSS) e situa-se na
Alameda da Cartes, no Porto, norte de Portugal. Por questdo de confidencialidade, ndo
foi possivel a obtencdo de qualquer dados desde (o0 numero dos utentes escritos, entre
outros,).

Este centro foi fundado em 1975 pela fundacdo APPCNRN, e tinha como
principal objetivo prestar servigos de reabilitagdo aos individuos com paralisia cerebral
em todas as faixas etarias de toda a zona norte de Portugal.

O objectivo prioritario desta instituicdo € prestar apoio ndo apenas as criancas,
mas também aos jovens e adultos com paralisia cerebral, com problemas neurolégicos,
etc., no ambito da habilitacdo e reabilitacdo. Genericamente, todas as pessoas com
deficiéncia ou incapacidade a necessitar de uma avaliagdo e apoio podem recorrer a esta
instituicdo. Também fornece apoio técnico e material aos pacientes.

A instituicio CRPCP sofreu mudancas no ano de 2002 para responder as
necessidades dos clientes; estando organizado em dois ndcleos: nucleo de patologia
neuromotora e nucleo de recursos.

O ndcleo de reabilitagdo de patologia neuromotora visa a intervencao
primordialmente terapéutica de clientes até aos 8 anos que apresentam atraso do

desenvolvimento psico-motor.
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O ndcleo de recursos visa prestar apoio ao nivel da integracdo social,
ocupacional e social, nomeadamente, no que concerne a transicdo para a vida adulta e
aconselhamento profissional.

As unidades estdo constituidas por equipas multidisciplinares compostas por
diferentes técnicos, desde psicologo, terapeuta ocupacional, terapeuta da fala,
fisioterapeuta, médico fisiatra, nutricionista, assistente social e a educadora da infancia
gue, no seu conjunto, procuram dar as respostas as necessidades exigidas.

No que toca a unidade A, trata-se de uma unidade especifica que presta apoio as
criancas e jovens dos 8 as 16 anos que estdo integrados no ensino regular, mas tém
quase sempre apoio do ensino especial. Muitos desses pacientes apresentam alteracoes
cognitivas e motoras muito profundas.

Quanto a unidade B, trata-se de uma unidade, que apoia clientes dos 8 aos 16
anos, em idade escolar, mas que apresentam défice cognitivo ligeiro e estdo integrados
num plano curricular normal. Estes clientes, independentemente do desfecho do seu
percurso escolar, sdo encaminhados para a unidade D.

Relativamente a unidade C, trata-se da unidade marcadamente por casos de
paralisia cerebral mais graves, para onde alguns transitam da unidade A. Trata-se dos
casos de pacientes institucionalizados ou que necessitam de apoio domiciliar.

No atinente a unidade D, trata-se da unidade de orientacdo e habilitacdo
profissional que presta apoio aos jovens com mais de 16 anos, que terminam 0 seu
percurso escolar obrigatério e que optam por prosseguir 0 seu percurso académico no
ensino superior ou ingressar no mercado de trabalho. Neste tipo de situagOes, oS
pacientes revelam um comprometimento mais ligeiro. Assim, esta unidade tem como
objetivo apoiar, encaminhar, integrar profissionalmente e socialmente; avaliar as suas
competéncias e expectativas, quer no mercado de trabalho quer no ensino superior.

Sendo que o conceito de salide é um estado de completo bem-estar fisico,
emocional, mental e social ndo apenas a auséncia de doencas ou enfermidade (OMS,
1999 ), a Instituicdo, através de todas as especialidades disponiveis no Centro,
desempenha também um papel fundamental na informacdo aos familiares e cuidadores,
acOes de esclarecimento e socializagdo com a patologia na resolugdo e no
acompanhamento da realizacdo das atividades da vida diaria, aos mais variados niveis,

entre os quais, desenvolvimento de competéncias dos clientes e seus familiares.

66



CAPITULO IV Apresentacéo dos resultados

Resumo individual do questionério aplicado a cada mae
Mée 1

Esta mde tem 34 anos, o sexto ano de escolaridade é cabeleireira e é casada. Tem
um filho com 5 anos que é acompanhado no CRPCP com o diagnostico de paralisia
cerebral tetraplegia. A dependéncia do filho é total. Este frequenta um jardim-de-
infancia ao qual estd bem adaptado. E para além da paralisia cerebral, apresenta ainda
epilepsia.

Esta mde enumera uma pessoa como sendo a mais importante para si no
presente, afirmando que a sua relacdo com essa pessoa € boa. A idade desta pessoa
significativa é de 38 anos, sexo masculino e conhece esta pessoa ha 18 anos. Esta todos
os dias em contacto com essa pessoa e ela tem toda a disponibilidade. Essa pessoa
ajuda-a com todo o tipo de tarefas e pode falar com ela sobre todo o tipo de assunto,
dando-lhe também apoio emocional. Esta mae devolve a essa pessoa todo o apoio que
recebe.

Esta mée refere que sempre teve confianga em si prdpria e nunca precisou de
orientacéo.

O acontecimento mais importante da sua vida foi ter sido mée, acontecimento
este que partilhou com a pessoa em questédo, tendo-se sentido alegre depois disso.

Esta mde enumera um grupo religioso com o qual tem uma boa rela¢do, com o
qual esta todos os dias e que conhece ha 34 anos. Este grupo da-lhe todo o apoio,
pratico e afectivo, e ela devolve da mesma forma. Também partilhnou com este grupo o
acontecimento mais importante da sua vida, que foi de ser mée, e sentiu-se bem com
iSSO.

O recurso institucional disponivel para deixar o filho que refere é a escola, onde
0 mesmo passa 3 dias por semana, recebendo apoio de uma educadora do ensino
especial; esta mée considera este tipo de apoio adequado para o desenvolvimento do seu
filho.

O meio de transporte usado para as deslocagdes com o filho é o carro proprio.
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Mée 2:

Esta mée tem 32 anos, o 9° ano de escolaridade, casada e estd desempregada.
Tem um filho de 5 anos com diagndstico de paralisia cerebral tetraplegia, e, para além
disso, tem atraso mental; a dependéncia do filho € total e é o primeiro filho de dois. O
filho frequenta a escola mas ndo se adaptou bem.

Esta mde enumera o filho, 0 marido, os sogros e o cunhado, como sendo para si
as pessoas mais importantes no presente, afirmando que a relagdo com essas pessoas €
muito boa. As idades destas pessoas variam entre 33 a 53 anos, e conhece-as ha 15 anos.
Entre os individuos enumerados, considera esta mée, o elemento mais importante é do
sexo masculino e estd todos os dias em contacto com esta pessoa, sendo a sua
disponibilidade total para falar de tudo o que seja necessario. Esta pessoa ajuda-a nas
tarefas da casa e nos cuidados do filho sempre que necessario e pode falar com ela sobre
todo o tipo de assunto, dando-lhe também o apoio emocional. Esta mde esta disponivel
para retribuir todo apoio que recebe.

Esta mée refere que sempre teve fé e confianca em si propria, perder orientacdo
significa para essa méde perder a fé, o que nunca lhe aconteceu.

O acontecimento mais importante da sua vida foi o nascimento do seu filho e
partilhou-o com a pessoa em causa, tendo-se sentido bem ap6s a partilha.

Para esta méde, 0 grupo mais importante é a familia, nomeadamente, os sogros
com quem tem uma relacdo muito boa e que conhece ha 10 anos e contacta com eles
varias vezes ao dia, pois fazem tudo por ela, ajudando-a inclusive nos cuidados do
filhos e nas tarefas domésticas. Este grupo de familia presta-lhe todo o apoio pratico e
afectivo, e ela retribui da mesma forma. Partilhou com este grupo familiar o
acontecimento mais importante da sua vida, que foi, neste caso, ser mae, e sentiu-se
bem com isso.

O recurso institucional disponivel para esta mée deixar o seu filho é o centro de
reabilitacdo de paralisia cerebral, na pré escola, todas as manhas, onde recebe apoio de
uma educadora do ensino especial. Para esta mée, ainda ndo estamos preparados para
criangas com este tipo de patologia, dado que o apoio que ndo é adequado para o
desenvolvimento do filho. Mas a mesma mae reconhece que ndo é possivel exigir mais
do que é feito.

O meio de transporte usado para as suas deslocacGes com o filho é o transporte

publico (ambuléncia) ou carro particular.
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Mée 3:

Esta mde tem 36 anos e tem um mestrado; é professora e solteira. Tem dois
filhos com idades compreendidas entre 2 e 5 anos; o primeiro filho, com 5 anos, esta a
ser acompanhado no CRPCP com o diagnéstico de PC tetraplegia, sendo a sua
dependéncia parcial. Este frequenta a escola a qual estd bem adaptado. Para além das
dificuldades motoras, ndo apresenta outro tipo de problema.

Esta mde enumera as pessoas mais importantes no presente sendo os filhos, o
companheiro, 0s pais, 0S amigos, a irméd, os pais de companheiro, os colegas do trabalho
e a restante familia, afirmando que a sua relacdo com estes individuos é muito boa. Esta
mée revela um amor mais vocacionado para os filhos. Por se tratar de criangas, ndo
pode pedir-lhes ajuda em termos de apoio por serem criangas. A mae refere que 0s
filhos lhe ddo sempre esperanca de um amanhd@ melhor. O acontecimento mais
importante da sua vida foi, para além do nascimento do seu filho, a realizacdo dos
estudos e a respectiva carreira profissional. Fala muitas vezes ao filho mais velho da
importancia da escola e da escolha que ela fez da sua profisséo e sempre que o faz, fa-lo
com orgulho e muita emocao.

O mais importante para esta mée sdo 0s amigos, o trabalho e a familia. Mantém
com 0s amigos uma amizade solida e conhece-os ha cerca de 28 anos e outros ha 18
anos. Tem contacto 2 a 3 vezes por més durante 0 ano com estas pessoas e juntam-se
nas férias. Se precisar de ajuda, sabe que pode contar com eles com disponibilidade total
e pode falar-lhes de todos os assuntos: emocionais, profissionais, politica, filhos, crise
ente outros. Conta com eles também no periodo de férias para cuidar dos filhos e nas
tarefas domésticas se necessario e retribui essas atencdes.

Esta mée enumera o grupo de amigos como qual tem uma boa relacdo. O grupo
estd sempre que € preciso presente; este grupo presta-lhe apoio emocional, e esta mae
retribui sempre com gestos palavras e ac¢des. Quando precisou de orientagdo, 0 grupo
acompanhou-a, e ouviu-a e apoiou-a. O acontecimento mais importante da sua vida foi
0 nascimento dos filhos, realizacdo dos estudos e trabalho. Assunto que partilhou com o
grupo apos o que se sentiu muito emocionada e orgulhosa.

O recurso institucional disponivel para deixar o filho é a escola, 6 horas por dia,
excepto quando tem terapia e nas férias. Na escola ha funcionarios que auxiliam nas
idas a casa de banhos e nas refeicdes. Conta com uma professora de ensino especial uma

vez por semana para trabalhar a motricidade fina e a educadora da infancia apoia-o
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como a qualquer outra crianca da sala. Esta mae considera este tipo de apoio adequado
para o desenvolvimento do seu filho.

Para transportar o filho, utiliza sempre o carro proprio.

Iniciou-se assim o processo de recolha de dados atraves de questionarios
estruturados. Estes questionarios foram analisados de forma a codificar os dados através
do método de comparacgdo sistemética. A informagdo dos participantes orientou todo o
processo de desenvolvimento da categorizacéo.

Na fase seguinte, foi elaborada uma listagem das categorias encontradas em cada
questionario. Estas categorias foram definidas pela utilizacdo dos dados, que, por sua
vez, contribuiram, de forma significativa, para perceber se as maes possuiam suporte
social. Consoante a analise foi evoluindo, surgiu a necessidade de estabelecer relagdes
entre as categorias encontradas. Todas as categorias que ndo estavam dentro do

contexto, foram relegadas para um segundo grau de importancia.

Categorias
Categorias sociodemograficas:

Estas maes tém idade compreendida entre os 32 e os 36 anos. E os respectivos
filhos com Paralisia Cerebral tém 5 anos de idade. As habilitagdes literarias destas maes
variam entre o 6° ano e o Ensino Superior. O estado civil destas maes varia de solteira a
casada.

Diagnostico:

Os filhos apresentam o diagnostico de Paralisia Cerebral tetraplegia e séo
acompanhados no Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral do Porto. Para além da
dificuldade motora, o filho da méae 3 ndo apresenta outro tipo de problema comparado
com o filho da mée 1 que, para além do diagnostico de Paralisia Cerebral, apresenta
também Epilepsia. O filho da méde 2, além do diagnoéstico de Paralisia Cerebral,
apresenta também atraso mental.

Dependéncia e adaptacéo a escola:

No caso dos filhos da mée 1 e da mée 2, verifica-se uma dependéncia total, com
excepc¢do do filho da mée 3 que apresenta uma dependéncia parcial e frequenta a escola
a qual estd bem adaptado; o filho da mée 1, que frequenta o jardim-de-infancia, esta
também bem adaptado. O filho da mée 2 frequenta a escola mas ndo se adaptou bem.

Pessoas significativas:
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A mée 1 enumera a pessoa mais importante como tendo 38 anos e sendo do sexo
masculino. Esta mée afirma que a conhece ha 18 anos e, para ela, a pessoa em causa tem
sempre disponibilidade para a ajudar em todas as tarefas. N&o conta apenas com essa
pessoa para conversas de caracter privado, mas também recebe desta pessoa apoio
emocional. Esta mde teve sempre confiangca em si propria e nunca precisou de
orientacdo. Afirma ter uma boa relagdo com essa pessoa. A mée 2 também enumera o
filho, o marido, o sogro e o cunhado como sendo para si as pessoas mais importantes no
presente. Para esta mae, a relacdo com essas pessoas € muito boa como se verifica nos
casos da mde 3. Para a mae 2 a idade destas pessoas varia entre 0os 33 e 0s 53 anos e
conhece-o0s ha 15 anos. Entre as pessoas enumeradas, a mais importante é o elemento do
sexo masculino, que todos os dias esta sempre com ele. Para esta mae, a disponibilidade
da pessoa em causa € total. Ajuda nas tarefas de casa e nos cuidados com o filho. Para a
mée 3, 0 grupo mais importante é a familia, nomeadamente, 0s sogros com quem tem
uma relagdo muito boa e que conhece ha 10 anos e contacta com eles vérias vezes ao
dia, pois fazem tudo por ela, ajudando-a inclusive nos cuidados do filhos e nas tarefas
domeésticas.

Momento mais importante:

As mdes (1, 2, 3) afirmam que o acontecimento mais importante das suas vidas
foi o nascimento dos seus filhos e todas afirmam ter partilhado sempre com a pessoa
mais importante da sua vida e sentiram-se muito bem apos partilhar esta sensacéao

Grupos de apoio extrafamiliares:

A mée 1 e a mde 3 enumeram 0s grupos religiosos com os quais tém uma boa
relacdo, afirmam que todos os dias estdo juntos. Para estas mées, 0S seus grupos
garantem todos os apoios, desde pratico a afectivo. Elas retribuem da mesma forma.

Recurso institucional:

Para a mae 1 e a mae 3, o recurso institucional para deixar os seus filhos é a
escola. O filho da mée 1 passa trés dias por semana na escola, recebendo o apoio de
uma educadora do ensino especial. A mée 3 afirma que o filho fica na escola 6 horas por
dia, com a excepcdo do periodo em que tem terapia e o periodo das férias. Esta mée
salienta também que, na escola, o filho recebe o apoio dos funcionarios na ida a casa de
banho e nas refei¢es. Conta também com o apoio da professora do ensino especial,
uma vez por semana, para trabalhar a motricidade fina e a educadora da infancia apoia-o

como a qualquer outra crianga da sala. A mée 1 e a mée 3, consideram que este tipo de
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apoio é adequado para o desenvolvimento dos seus filhos. O meio de transporte
utilizado por estas maes s&o 0s respectivos transportes particulares (proprios).

Para a méde 2, o recurso institucional disponivel para deixar o seu filho € o
Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral do Porto e na pré-escola, todas as manhas,
onde recebe o apoio da educadora do ensino especial. Na opinido desta mée, ainda nédo
estamos preparados para o problema de criangas com este tipo de patologia, uma vez
que o0 apoio ndo é adequado para o desenvolvimento do seu filho. Esta m&e reconhece
contudo que ndo se pode exigir mais do que é feito.

O meio de transporte usado para as suas deslocacdes com o seu filho € o

transporte publico “ambulancia”, ou o carro particular.
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Capitulo V - Discusséo dos resultados

As mées do nosso estudo apresentam um suporte social suficiente para o dia-a-
dia como mées de filhos com paralisia cerebral. Poder-se-a afirmar que estas maes
gozam da boa qualidade de vida. A boa qualidade de vida envolve a realizacdo daquilo
que para o individuo é o mais importante;e considera importante a distancia que existe
entre o idealizado e a satisfacdo obtida por aquilo que a concretizagdo tornou possivel
(Paschoal, 2004, cit. in Rabelo, Neri, 2005). A existéncia do suporte social para o dia-
dia destas mées permite ndo apenas desenvolver melhores estratégias e adaptacdo aos
projectos de intervencdo dos seus filhos, mas também desempenha um papel importante
na estratégia da adaptacdo destas familias (Antonucci, 1994, cit. in Rabelo, Neri, 2005).

As categorias encontradas na analise das respostas aos questionarios permitem-
nos concluir que todas estas maes tém uma vida organizada em torno das limitacGes dos
filhos, sem que, contudo, outros aspectos da vida sejam excluidos, nomeadamente, a
afectividade e o apoio por parte de terceiros, contrariando assim a teoria de Wallander
(1990, cit. in Monteiro, Matos & Coelho, 2004) que considera que as mées sofrem
alteracdes nos seus tempos livres, nas suas vidas profissionais, nas despesas agravadas,
sentimentos de culpa muito elevados e a sensacdo de se sentirem isoladas neste processo
de prestar cuidados aos filhos com PC, desde os tratamentos, apoio no vestir,
alimentacéo, entre outros.

No que concerne a afectividade e ao apoio por parte de terceiros para com estas
mées, encontrados nos nossos resultados, isto corrobora a ideia de que a rede social
pode ser constituida por diversos membros, entre eles, os membros da familia, amigos,
vizinhos, grupo religioso, os profissionais de salde, os quais interagem numa s6 voz
com o objectivo de proporcionar maior apoio a familia, ndo apenas para enfrentar a
patologia, mas também as diversas perturbacGes que poderdo ocorrer ao longo do
periodo de adaptacdo e desenvolvimento da crianga com paralisia cerebral (Araujo,
Reichert, Oliveira e Collet, 2011).

Estas mées apresentam uma boa adaptacdo as necessidades e desenvolvimento
dos seus filhos, apresentam boas relac6es familiares, grupais e institucionais. Este dado
permite-nos perceber a sua importancia nos programas de reabilitagdo e integracdo dos
filhos, na medida em que séo facilitadoras do processo, confirmando assim a ideia de
que algumas familias apresentam uma boa adaptacdo as necessidades dos seus filhos,

pese embora esta adaptacdo ndo significar auséncia de stress, mas sim a maneira
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adequada como fazem de uso dos seus recursos para compreender e lidar com os
factores stressores (Fine & Nissembaun, 2000, cit. in Alexandra& Felizardo, 2010).
Peritos em assuntos familiares também defendem que muitas familias que apresentam
bebés com disfuncdo conseguem uma adaptacdo positiva. A variabilidade de stress
parental ndo difere significativamente entre estas familias e as supostamente familias
normais.

Além disso, a adaptacdo € um processo que visa maximizar as possibilidades do
individuo com vista a proporcionar a reorganizacdo da vida perante as limitacGes
existentes, procurar ajustar diversas situacdes quer a nivel individual, quer com ajuda
dos terceiros. Trata-se de um processo continuo, e de aprender a viver e lidar com as
limitacGes do filho, explorando e utilizando ao maximo os seus recursos disponiveis
(Silva e Varela, 1999, cit. in Rabelo, Neri, 2005). As boas relacdes familiares, grupais e
institucionais desenvolvidas por estas médes facilitam ndo apenas o envolvimento dos
programas da intervencdo e da reabilitacdo de criancas com paralisia cerebral, mas
também as estratégias da adaptacdo destas familias (Antonucci, 1994, cit. in Rabelo,
Neri, 2005).

Apesar disso, estas maes nao deixam de ser pessoas com poucas actividades para
além das obrigaces e deveres familiares e ndo referem hobbies, actividades extra-
trabalho, nem desejos e sonhos expressos, 0 que nos leva a presumir que sdo pessoas
que vivem muito “coladas” a realidade. Esta situag@o justifica a teoria de que nas
familias com filho portador de NEE verificam-se varios factores que, no seu conjunto,
podem contribuir para a alteracdo de estilo da vida familiar, desde os tratamentos
médicos, para além do acréscimo de despesa familiar com os tratamentos (cirurgia e
hospitalizacdes); problemas de transporte, surgimento de algumas quedas provocadas
pelos sintomas inesperados e preocupantes, tais como, dificuldade na respiracéo,
convulsoes; dificuldade de prestar cuidados aos outros membros da familia; dificuldade
em conseguir dispensa no servico para prestar acompanhamento ao filho nos
tratamentos; desgaste fisico e psicolégico derivado do espaco de tempo no apoio na
alimentacéo e nos tratamentos quer diurno quer nocturno, ndo restando tempo para lazer
nem para si nem para com todos membros da familia (Turmbull, 1986, cit. in Santos &
Sanche, 2004).

Contudo, na analise das respostas dos questionarios, ndo foi encontrada
nenhuma categoria que nos leve a perceber que a existéncia do filho com diagndstico de

paralisia cerebral tenha desenvolvido qualquer tipo de sentimentos negativos, desde
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sentimentos de culpa, a sentimentos de evitamento, da perda e rejeicdo destas maes em
relacdo aos seus filhos. Esta situacdo sustenta a ideia de que algumas familias
apresentam uma boa adaptagcdo as necessidades dos seus filhos, pese embora esta
adaptacdo nao significar auséncia de stress, mas sim a maneira adequada como fazem de
uso dos seus recursos para compreender e lidar com os fatores stressores (Fine &
Nissembaun, 2000, cit. in Aradjo, Fernandes e Dantas, 2012). E, por sua vez, contraria a
teoria de que nas familias que apresentam uma criangca com PC, em alguns casos,
ocorrem alguns processos de mudancas ao nivel das relacdes familiares, dos papéis, da
organizacdo, entre outros. O choque provoca desanimo, ansiedade e tristeza, raiva até
chegar a aceitagdo e ajustamento de uma forma gradual e confiante nas suas
capacidades de cuidar do bebé. Trata-se dos cinco estadios integrados no processo de
adaptacdo e de vinculacdo entre os pais ou cuidadores do bebé com deficiéncia
(Widerstrom, Mowder, Sandall, 1991, cit. in Sousa & Pires, 2003).

Alias, o momento mais importante nas vidas destas mées foi o nascimento dos
seus filhos. O facto de terem sido confrontadas com o diagndéstico de Paralisia Cerebral
ndo retirou importancia e significado ao nascimento do filho. Isto corrabora com a ideia
de que nem todas familias de filho com Paralisia Cerebral experimentam consequéncias
negativas, no enquadramento deste processo de ajustamento as necessidades da
deficiéncia (Monteiro & coelho, 2004, cit. in Alexandra& Felizardo, 2010). Mas
também contradiz a teoria de que o nascimento de uma crianca, seja em que situacao
for, propicia, geralmente, satisfacdo a familia, pese embora esta felicidade possa sofrer
algumas alteracGes significativas caso o filho venha a apresentar um diagndstico de
paralisia cerebral. As familias confrontadas com este diagndstico, apresentam alteraces
emocionais e podem desenvolver diferentes niveis de stress, independentemente do grau

do suporte social que possuam (Araujo, Reichert, Oliveira e Collet, 2011).
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Limitagdes do estudo

Uma das maiores limitagOes sentida neste trabalho prende-se com as dificuldade
das maes em exprimir alguns sentimentos, tais como, sentimentos contraditorios,
emoc0Oes ( dor, angustia, experiéncias vividas desde o periodo do diagnéstico de seus
filhos, entre outras); isto porque o processo de inquérito utilizado foi a aplicacdo do
questionario. Este processo é considerado uma técnica ndo documental de observagdo
ndo participante, mas constituido por uma série de questfes estruturadas. Estas questdes
podem ndo ter permitido a expressdo dessas emocaes.

Outra das limitagdes prende-se com o numero reduzido da amostra. De facto,
foi extremamente dificil o acesso a estas mées e a possibilidade de entrevistar mais

tornou-se impossivel.
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Conclusao

No final desta investigacdo, julga-se pertinente realgar as conclusdes chegadas
com este estudo de caso, baseado numa amostra constituida por 3 mées de criancas com
Paralisia Cerebral.

Apesar da existéncia de diversos estudos sobre Paralisia Cerebral, poder-se-a
afirmar que os estudos sobre o impacto desta patologia nas familias, assim como o
suporte social, sdo muito escassos. Para fazer face a esta problematica, € importante que
primeiro possamos compreender 0 modo como estas mées lidam com esta situacdo,
quais as suas vivéncias e as suas preocupacdes. Aliés, a preocupacdo com a melhoria da
qualidade de vida ndo se deve apenas limitar as criancas com disfuncdo neuromotora,
sendo pertinente abranger os pais e 0s cuidadores.

As sindromes da Paralisia Cerebral apresentam como factor comum a alteracédo
no desenvolvimento em vaérias areas do individuo, criando assim diversos problemas
especificos no que diz respeito ao seu desenvolvimento; além disso, apresentam
modificacGes sensorio motoras (Andrade, 1986, cit. in Almeida e Sampaio, 2007).
Deste modo, a preocupacéo dos pais com o futuro dos seus filhos fica marcada desde o
periodo em que estes sdo confrontados com o seu diagnéstico. Perante esta situacdo, é
importante salientar que a intervengdo precoce nas criangas com Paralisia Cerebral, na
medida em que optimiza o desenvolvimento e adaptacdo dentro das suas limitacoes,
permite ainda que as criancas e as suas familias vivam com maior estabilidade e
seguranca (Dormans & Pellegrino, 1998, cit. in Sousa & Pires, 2003).

Qualquer tipo de deficiéncia, seja em que ambito for, deve ser encarada como
um problema do foro social e a responsabilidade deve ser assumida pela sociedade civil,
pelas IPSS e ndo apenas por alguns servicos intervenientes. Estes 6rgdos ndo devem
limitar-se apenas a tomar conhecimento da existéncia de Paralisia Cerebral, devem
prestar atencdo a preocupacdo das familias e dos técnicos, a0 modo de adequacdo a
reabilitagdo, bem como, ao processo de apoio educacional destas criancas.

A implementacdo das politicas no sistema de salde é importante, possibilita o
desenvolvimento dos cuidados perinatais que, por sua vez, poderdo reduzir a incidéncia
da paralisia cerebral. Contudo, é pertinente salientar que o diagndstico e a intervencao
precoce, adequada e continuada desta patologia € essencial no processo terapéutico da
paralisia cerebral, porque permite aproveitar a0 maximo a plasticidade cerebral no

controlo neuromotora global (Andrada, 1997, cit. in Santos e Sanches, 2004).
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Os programas de cuidados a criangas com doenca cronica de Paralisia Cerebral
requerem maior envolvimento da sociedade civil, das politicas dos Governos nos
cuidados perinatais, com vista a proporcionar o seu alargamento para que seja realizado
na sua totalidade e diversidade. Para melhor planear estes cuidados de saude, é
necessario que exista uma rede social que dé suporte e forneca apoio nao apenas a
crianca com Paralisia Cerebral mas também aos familiares no atendimento das questdes
em causa, no seu dia-a-dia (Araujo, Reichert, Oliveira e Collet, 2011).

Durante o processo de planeamento de programa de intervencéo, reabilitacdo e
de apoio, é relevante incluir o factor fundamental que € a estrutura da familia, os
suportes familiares e econdémicos e da comunidade, procurando proporcionar
capacidade de resposta as necessidades do individuo portador da deficiéncia.

Para combater as atitudes discriminatdrias dirigidas a estas criancas e jovens
com necessidades educativas especiais, ndo basta apenas que 0s governos adoptem as
politicas que permitam o0 acesso as escolas regulares que adaptem uma pedagogia
centrada na crianca e que permitam uma boa adaptacdo as suas necessidades. Deve
haver maior envolvimento da sociedade civil, na reeducacdo dos valores das pessoas,
porque é precisamente na sociedade gque se levantam alguns comportamentos menos
dignos. Ao seguirem esta orientacdo inclusiva, ndo combatem apenas as atitudes
discriminatorias, como também permitem criar uma comunidade aberta e solidéaria, de
forma a construir uma sociedade inclusiva que promove o desenvolvimento e a
educacdo para todos.

Uma vez que este trabalho assenta nas mées de criangas com PC, as conclusdes
serdo apresentadas a partir das respostas aos questionarios aplicados as 3 (trés) maes
que nos permitiu concluir que estas maes apresentam um suporte social suficiente para o
dia-a-dia como mées de filhos com paralisia cerebral; tém uma vida organizada em
torno das limitacbes dos filhos, sem que, contudo, outros aspectos da vida sejam
excluidos, nomeadamente, a afectividade e o apoio por parte de terceiros; elas
apresentam ndo apenas uma boa adaptacdo as necessidades e desenvolvimento dos seus
filhos, mas também, apresentam boas rela¢cdes familiares, grupais e institucionais.

Estas mées ndo apresentam desenvolvimento de qualquer tipo de sentimentos
negativos, desde sentimentos de culpa, a sentimentos de evitamento, da perda e rejeicao

por ter tido um filho com diagndstico de paralisia cerebral.
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O momento mais importante nas vidas destas maes foi 0 nascimento dos seus
filhos. O facto de terem sido confrontadas com o diagndstico de Paralisia Cerebral ndo
retirou importancia e significado ao nascimento dos filhos.

Nos questionarios aplicados a estas maes podemos concluir que para aléem das
pessoas mais importantes, a mae 1 e mée 3 consideram grupos de apoio extrafamiliar- o
grupo religiosos com os quais tem uma boa relacdo. E para a mae 2 considera a familia
como grupo extrafamiliar e que afirma uma boa relacéo.

A mée 1 e a mae 3 consideram que 0 recurso institucional para deixar 0s seus
filhos é a escola onde recebem o apoio. Para a mée 2, o recurso institucional para deixar
o filho é o Centro da Reabilitagdo de Paralisia Cerebral e na pré-escola onde recebe o
apoio. Apesar de esta mae considerar que o apoio disponibilizado ndo é adequado para o
desenvolvimento do seu filho, esta mée reconhece que ndo se pode exigir mais do que é
feito uma vez que ndo estamos preparados para este tipo de situacao.

O factor suporte social muitas das vezes, depende dos recursos que se encontram
ao nosso dispor, assim como as unidades sociais (Dunst e Trivett, 1990, cit. in Almeida
& Sampaio, 2007). As fontes de suporte sociais informais ocorrem entre familiares,
vizinhos, amigos, lider religioso entre outros grupos sociais (a comunidade religiosa,
associacéo, clubes), que, por sua vez, estdo envolvidos numa accéo de fornecimento de
apoio, com vista a minimizar a dor e sofrimento da familia (Dunst e Trivett, 1990, cit. in
Almeida & Sampaio 2007).

Da analise das respostas aos questionarios, podemos concluir que a nossa
hipétese H1 (Algumas mées de filhos com paralisia cerebral apresentam suporte social
suficiente.) foi confirmada, apesar de que este suporte social ndo lhes permitir a
realizacdo de outras actividades para além das obrigacdes e deveres familiares, pois ndo
referem hobbies, actividades extra- trabalho, nem desejos e sonhos expressos, o0 que nos
leva a presumir que séo pessoas que vivem muito “coladas” a realidade.

Conclui-se que as familias que apresentam maior rede de suporte social
desenvolvem melhores estratégias e adaptagdo aos projectos de intervencdo de seus
filhos (Antonucci, 2001, cit. in Rabelo, Neri, 2005).

Para fazer face ao problema de seus filhos, estas mées recorreram a combinagéo
de diversos tipos de apoio desde apoio de pessoa significativa, grupos de apoio
extrafamiliares, recurso institucional (escola e Centro de Reabilitagdo de Paralisia

Cerebral), meio de transporte para deslocarem com os seus filhos (transporte publico
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ambulancia ou carro particular), apoio com educador, assim como ao sistema do ensino
especial.

Seria interessante que houvesse continuidade deste estudo para as faixas etarias
seguintes, onde, possivelmente, poder-se-a atestar a diferenca do suporte social e
procurar analisar se o suporte social existente € adequado, de modo a que permitam
desenvolver melhores estratégias e adaptacdo aos projectos de intervencgdo e reabilitacdo
de seus filhos.
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ANexos
Consentimento informado as maes

Anexo 1: Questionario méel.
Anexo 2: Questionario mae2.

Anexo 3: Questionario mae3.
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Porto, 17 de Margo de 2012

CONSENTIMENTO INFORMADO

Exm?2 Sra:

Na qualidade de estudante do ultimo ano de Mestrado em Psicologia Clinica e Saude, da
Universidade Luséfona do Porto, eu, abaixo assinado, Francisco Pedro Banda, gostaria de
contar com a sua participa¢cdo no meu estudo sobre o tema “Suporte social das maes de filhos
com Paralisia Cerebral”.

E sabido que a Paralisia Cerebral afecta significativamente toda a forma de viver da familia, e
em particular a das maes; neste sentido, considerei pertinente avaliar o suporte social de que
elas dispGem através do preenchimento de um questiondrio para o qual peco a sua
colaboracao.

Informo todas maes recetivas ao estudo que a participacdo é andénima e toda a informacao

recolhida serve apenas para a realizacdo da investigacao.

Agradeco antecipadamente a atengdo dispensada ao meu pedido, e manifesto total
disponibilidade para mais esclarecimentos.

Despeco-me com os melhores cumprimentos,

Francisco Pedro Banda

tel.: 967167125

email: franciscobanl@gmail.com

Eu, ,

mde da crianga (iniciais da crianga), aceito participar no estudo

sobre o tema “Suporte Social de Maes de Filhos com Paralisia Cerebral”.

Assinatura

Data
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Questionario do suporte social

12 PARTE

Identificacdo da Mae
Nome (Iniciais)
Idade

Escolaridade

Profissao

Estado civil:
Solteira__, casada___, separada/divorciada___, vilva___, vive maritalmente

Teve divorcio ou separacdo conjugal anterior? Sim___, ndo

Numero de filhos_

Idade do filho a ser acompanhado no CRPCP_

Sexo do filho s ser acompanhado no CRPCP

Diagnostico,

Dependéncia do filho:

Total __ , parcial___, ndo dependente_

Indique a ordem do nascimento do filho que é acompanhado no CRPCP

(Ex: se é o primeiro ou se € o segundo)

Primeiro filho__, segundo filho__, terceiro filho__, quarto filho__, quinto filho__

O seu filho frequenta estabelecimento do ensino? Sim__, ndo__,

Indique qual

centro

Considera que o seu filho se adaptou bem a esse contexto? Sim__, ndo__

Para além da dificuldade motora, o seu filho apresenta algum ou alguma destas
dificuldades?

Epilepsia__, atraso mental , dificuldade auditiva__, dificuldade de visdo

dificuldade da linguagem entre outros.
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10.
11.

12.

13.

22 PARTE

Enumere uma lista das pessoas que Sd0 mais importantes para Si no presente,
comecando pela mais importante de todas, identificando-a (as).

Qual a sua relagdo com essa pessoa?

Qual é idade mais aproximada dessa pessoa?

H4& quantos anos conhece essa pessoa?

De que sexo é essa pessoa?

Quantas vezes esta em contacto com essa pessoa?

Se precisar ou desejar entrar em contacto com essa pessoa para ter ajuda, qual é a
disponibilidade dela?

Que género de coisa se sente a vontade para conversar com essa pessoa?

Essa pessoa da-lhe ajuda préatica, fazendo tarefas por si como, por exemplo, cuidar dos

filhos, auxiliar nas tarefas doméstico etc.?

Até que ponto vocé da ou daria ajuda pratica a essa pessoa?

Essa pessoa da-lhe apoio emocional, ouvindo, falando, ou simplesmente estado
consigo?

Até que ponto vocé da apoio emocional a essa pessoa?

Todas as pessoas tém, em algumas ocasifes, dividas acerca das suas verdades e perdem

a fé em si proprias.

13.1 Por favor, indique até que ponto a pessoa a ajudou a voltar a ter confianga em si.
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14.

15.

16.

17.

O-

10-

11-

Indique até que ponto essa pessoa e como a ajudou quando precisou da orientacéo.

Qual foi 0 mais importante acontecimento da sua vida?

Falou com a pessoa em questéo sobre esse acontecimento?

Como se sentiu depois disso?

32 PARTE

Enumere uma lista de grupos que sdo mais importantes para si no presente, comecando

pelo mais importante de todos.

Qual a sua relagdo com esse grupo?

Hé& quantos anos conhece esse grupo?

De que género é esse grupo (profissional, religioso, desportivo, etc..)?

Quantas vezes estd em contacto com esse grupo?

Se precisar ou desejar entrar em contacto com esse grupo para ter ajuda, qual é a

disponibilidade dele?

Que género de coisa se sente a vontade para conversar com esse grupo?

Esse grupo da-lhe ajuda pratica, fazendo tarefas por si como, por exemplo, cuidar dos

filhos, auxiliar nas tarefas doméstico etc.?

Até que ponto vocé da ou daria ajuda pratica a esse grupo? Ou s alguem desse grupo?

Esse grupo da-lhe apoio emocional, ouvindo, falando, ou simplesmente estado consigo?

Até que ponto vocé da apoio emocional a esse grupo? Como?
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11.1- Todas as pessoas tém, em algumas ocasides, duvidas acerca das suas verdades e
perdem a fé em si proprias.
11.2- Por favor, indique até que ponto o grupo a ajudou a voltar a ter confianca em si.

12. Indigue até que ponto esse grupo a ajudou quando precisou da orientacgéo.
13. Qual foi 0 mais importante acontecimento da sua vida?
14, Falou com o grupo sobre esse acontecimento?
15. Como se sentiu depois disso?
42 PARTE

1- Quais sdo 0s seus recursos institucionais disponiveis para deixar o seu filho (a

creche, escola, instituigdo)?

2. Quanto tempo passa ele nessa ou nessas instituicdes?

3. Que tipo de apoio é dado o seu filho?

4. Acha que esse tipo de apoio é adequada para o desenvolvimento do seu filho?

5. Em termos da deslocacao, qual é o meio de transporte usado para transportar o

seu filho?
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Anexo 1: Questionario mael.

1° PARTE

Identificacdo da Mée
Nome (Iniciais)_ClI
Idade_34

Escolaridade6® ano

Profissao cabeleireira

Estado civil:
Solteira__, casadaxX___, separada/divorciada___, vilva__, vive

maritalmente

fetal

Teve divarcio ou separacdo conjugal anterior? Sim___, ndo

NUmero de filhos_1

Idade do filho a ser acompanhado no CRPCP_5 anos

Sexo do filho s ser acompanhado no CRPCP__m

Diagnostico, R: paralisia cerebral sofrimento

filho__

centro

Dependéncia do filho:

Total X___ , parcial___, ndo dependente__

Indique a ordem do nascimento do filho que é acompanhado no CRPCP
(Ex: se é o primeiro ou se € o segundo)

Primeiro filhoX__, segundo filho__, terceiro filho__, quarto filho__, quinto

O seu filho frequenta estabelecimento do ensino? SimX__, ndo__,

Indique qual R: jardim de infancia

Considera que o seu filho se adaptou bem a esse contexto? SimX__, ndo__

Para além da dificuldade motora, o seu filho apresenta algum ou alguma destas

dificuldades?

EpilepsiaX__, atraso mental__, dificuldade auditiva__, dificuldade de visédo__,

dificuldade da linguagem entre outros.
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22 PARTE
18.  Enumere uma lista das pessoas que sdo mais importantes para si no

presente, comecando pela mais importante de todas, identificando-a (as).

M.
19.  Qual a sua relagdo com essa pessoa?

M. boa
20.  Qual é idade mais aproximada dessa pessoa?
38

21. Hé& quantos anos conhece essa pessoa?
18

22.  De que sexo é essa pessoa?
M

23.  Quantas vezes esta em contacto com essa pessoa?

Todos os dias

24.  Se precisar ou desejar entrar em contacto com essa pessoa para ter ajuda,
qual ¢ a disponibilidade dela?

Toda

25.  Que género de coisa se sente a vontade para conversar com essa pessoa?
Tudo

26.  Essa pessoa da-lhe ajuda préatica, fazendo tarefas por si como, por
exemplo, cuidar dos filhos, auxiliar nas tarefas doméstico etc.?

Sim toda ajuda

27.  Até que ponto vocé da ou daria ajuda pratica a essa pessoa?
Sempre que ele me ajudasse
28.  Essa pessoa da-lhe apoio emocional, ouvindo, falando, ou simplesmente

estado consigo?
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Sim

29.  Até que ponto vocé da apoio emocional a essa pessoa?

Damos-nos apoio um a outro

30. Todas as pessoas tém, em algumas ocasides, dlvidas acerca das suas

verdades e perdem a fé em si proprias.

13.2 Por favor, indique até que ponto a pessoa a ajudou a voltar a ter
confianca em si.

Eu sempre tive confianga em m.m

31. Indique até que ponto essa pessoa e como a ajudou quando precisou da
orientagéo.

Eu nunca precisei de orientagéo

32.  Qual foi 0o mais importante acontecimento da sua vida?

Ser mée

33. Falou com a pessoa em questdo sobre esse acontecimento?

Sim

34.  Como se sentiu depois disso?

Alegre

32 PARTE
12-  Enumere uma lista de grupos que sd&o mais importantes para Si no

presente, comecando pelo mais importante de todos.

13-  Qual a sua relagdo com esse grupo?

Boa

14-  Ha quantos anos conhece esse grupo?

34 anos
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15-  De que género é esse grupo (profissional, religioso, desportivo, etc..)?

Religioso

16-  Quantas vezes esta em contacto com esse grupo?

Todos os dias

17-  Se precisar ou desejar entrar em contacto com esse grupo para ter ajuda,
qual ¢ a disponibilidade dele?
Toda

18- Que género de coisa se sente a vontade para conversar com esse grupo?
De tudo

19-  Esse grupo da-lhe ajuda préatica, fazendo tarefas por si como, por
exemplo, cuidar dos filhos, auxiliar nas tarefas doméstico etc.?

Sim

20-  Até que ponto vocé da ou daria ajuda préatica a esse grupo? Ou s alguem
desse grupo?

Sempre que pudesse

21-  Esse grupo da-lhe apoio emocional, ouvindo, falando, ou simplesmente
estado consigo?

Sim

22-  Até que ponto vocé da apoio emocional a esse grupo? Como?

Pensamento positivo e pensar que tudo vai correr o melhor possivel

15.1- Todas as pessoas tém, em algumas ocasifes, duvidas acerca das suas
verdades e perdem a fé em si préprias.

15.2- Por favor, indique até que ponto o grupo a ajudou a voltar a ter confianca
em si.

Eu sempre confiei em mim
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16. Indique até que ponto esse grupo a ajudou quando precisou da
orientagéo.

Eu ndo precisei

17. Qual foi 0 mais importante acontecimento da sua vida?
Ser mée

18. Falou com o grupo sobre esse acontecimento?

Sim

19. Como se sentiu depois disso?

Bem optimu

42 PARTE
2- Quais sdo 0s seus recursos institucionais disponiveis para deixar o seu
filho (a creche, escola, institui¢do)?

Escola, numa instituicdo s6 se eu ndo podesse por causa da idade

2. Quanto tempo passa ele nessa ou nessas instituicdes?

Vai a escola 3 dias por semana

3. Que tipo de apoio é dado o seu filho?

Tem educador do ensino especial na escola

4. Acha que esse tipo de apoio é adequada para o desenvolvimento do seu filho?

Sim
6. Em termos da deslocacdo, qual é o meio de transporte usado para

transportar o seu filho?

Carro proprio
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Anexo

2: Questionario mae2.

1° PARTE

Identificacdo da Mée

Nome (Iniciais)

Samobace
Idade 32

Escolaridade_9°

Profissdo _desempregada

Estado civil:

Solteira__, casadaxX___, separada/divorciada___, vilva__,

maritalmente

filho__

Teve divoércio ou separagdo conjugal anterior? Sim___, ndo

NUmero de filhos_1

Idade do filho a ser acompanhado no CRPCP_5

Sexo do filho s ser acompanhado no CRPCP_masculino

vive

Diagnostico

Paralisia cerebral
Dependéncia do filho:

Total X, parcial __, ndo dependente_

Indique a ordem do nascimento do filho que é acompanhado no CRPCP

(EX: se é o primeiro ou se é o segundo)

Primeiro filho__, X segundo filho__, terceiro filho__, quarto filho__, quinto

O seu filho frequenta estabelecimento do ensino? Sim_X _, ndo__,

Indique qual_

Considera que o seu filho se adaptou bem a esse contexto? Sim__, ndo_ X _

Espinhago

Para além da dificuldade motora, o seu filho apresenta algum ou alguma destas
dificuldades?

Epilepsia__, atraso mental_X _, dificuldade auditiva__, dificuldade de visdo__,

dificuldade da linguagem entre outros.
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22 PARTE

35.  Enumere uma lista das pessoas que sdo mais importantes para Si no
presente, comecando pela mais importante de todas, identificando-a (as).

Tiago, marido, sogra, sogro, cunhado

36.  Qual a sua relacdo com essa pessoa?

Muito boa

37.  Qual é idade mais aproximada dessa pessoa?
Entre 33 e 53

38. Hé& quantos anos conhece essa pessoa?

15 anos

39. De que sexo é essa pessoa?
Masculino

40. Quantas vezes estd em contacto com essa pessoa?

Todos os dias

41.  Se precisar ou desejar entrar em contacto com essa pessoa para ter ajuda,
qual ¢ a disponibilidade dela?
Toda

42.  Que género de coisa se sente a vontade para conversar com essa pessoa?
De tudo

43.  Essa pessoa da-lhe ajuda pratica, fazendo tarefas por si como, por
exemplo, cuidar dos filhos, auxiliar nas tarefas doméstico etc.?

Quando necessario

44.  Até que ponto vocé da ou daria ajuda pratica a essa pessoa?
Ao que for preciso sdo a minha familia

98



45.  Essa pessoa da-lhe apoio emocional, ouvindo, falando, ou simplesmente
estado consigo?

Sim

46.  Até que ponto vocé da apoio emocional a essa pessoa?

O mesmo que ela me d& amim

47.  Todas as pessoas tém, em algumas ocasides, davidas acerca das suas
verdades e perdem a fé em si proprias.

Nao

13.3 Por favor, indique até que ponto a pessoa a ajudou a voltar a ter

confianca em si.

48.  Indique até que ponto essa pessoa e como a ajudou quando precisou da
orientacéo.

Diz que devemos ter fé que se ela deixa de existir ndo vale apena lutar

49.  Qual foi o mais importante acontecimento da sua vida?

O nascimento do meu filho

50.  Falou com a pessoa em questdo sobre esse acontecimento?

Sim

51.  Como se sentiu depois disso?

Bem

32 PARTE
23-  Enumere uma lista de grupos que sdo mais importantes para si no
presente, comecando pelo mais importante de todos.

Familia (parte sogros)

24-  Qual a sua relagdo com esse grupo?
Muito boa
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25-  H& quantos anos conhece esse grupo?
10 anos

26-  De que género é esse grupo (profissional, religioso, desportivo, etc..)?

Familiar

27-  Quantas vezes esta em contacto com esse grupo?

Sempre varias vezes dia

28-  Se precisar ou desejar entrar em contacto com esse grupo para ter ajuda,
qual ¢ a disponibilidade dele?

Toda fazem tudo por mim

29-  Que género de coisa se sente a vontade para conversar com esse grupo?
De tudo

30- Esse grupo da-lhe ajuda préatica, fazendo tarefas por si como, por
exemplo, cuidar dos filhos, auxiliar nas tarefas doméstico etc.?

As vezes

31-  Até que ponto vocé da ou daria ajuda pratica a esse grupo? Ou s alguem
desse grupo?

AS vezes necessarios

32-  Esse grupo da-lhe apoio emocional, ouvindo, falando, ou simplesmente
estado consigo?

Sim

33-  Até que ponto vocé da apoio emocional a esse grupo? Como?

As vezes e necessarios e sempre que posso

19.1- Todas as pessoas tém, em algumas ocasifes, duvidas acerca das suas

verdades e perdem a fé em si préprias.

100



19.2- Por favor, indique até que ponto o grupo a ajudou a voltar a ter confianca

em si.

Né&o

20. Indique até que ponto esse grupo a ajudou quando precisou da
orientagéo.

21. Qual foi 0 mais importante acontecimento da sua vida?

O nascimento do filho

22. Falou com o grupo sobre esse acontecimento?

Sim

23. Como se sentiu depois disso?

Muito bem

42 PARTE

3- Quais sdo 0s seus recursos institucionais disponiveis para deixar 0 seu
filho (a creche, escola, instituicdo)?

Centro de paralisia pré-escola

2. Quanto tempo passa ele nessa ou nessas instituicdes?

Todas manhas

3. Que tipo de apoio é dado o seu filho?
As vezes muito pouco acho que ainda estamos pouco preparado criangas

diferentes

4. Acha que esse tipo de apoio é adequada para o desenvolvimento do seu filho?

Muito pouco. Mas é o que temos ndo da para exigir mais
7. Em termos da deslocacdo, qual € o meio de transporte usado para

transportar o seu filho?

Ambulancia, carro particular no seu carrinho de transporte
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Anexo 3: Questionario mae3.

1° PARTE

Identificacdo da Mée
Nome (Iniciais)
a.S.C.C.P.

Idade 36

Escolaridade_ mestrado

Profissdo _professora

Estado civil:

SolteiraX__, casada_ separada/divorciada___, vilva__, vive

maritalmente

filho__

Teve divoércio ou separagdo conjugal anterior? Sim___, ndo

Numero de filhos_2

Idade do filho a ser acompanhado no CRPCP_5

Sexo do filho s ser acompanhado no CRPCP masculino

Diagnostico

Paralisia cerebral (tetraplegia

Dependéncia do filho:

Total __, parcial_X__, ndo dependente_

Indique a ordem do nascimento do filho que é acompanhado no CRPCP

(EX: se é o primeiro ou se é o segundo)

Primeiro filhoX__, segundo filno__, terceiro filho__, quarto filho__, quinto

O seu filho frequenta estabelecimento do ensino? Sim_X , ndo__,

Indique qual_Ji de S. pai (agrupamento escolas D. Pedro |

Considera que o seu filho se adaptou bem a esse contexto? SimX__, ndo__

Para além da dificuldade motora, o seu filho apresenta algum ou alguma destas

dificuldades?
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Epilepsia__, atraso mental__, dificuldade auditiva__, dificuldade de visdo__,
dificuldade da linguagem entre outros.

Nao

22 PARTE

52. Enumere uma lista das pessoas que sdo mais importantes para Si no
presente, comecando pela mais importante de todas, identificando-a (as).

Os meus filhos depois companheiro, 0s meus pais, 0S meus amigos, a minha
irma, os pais do meu companheiro, colega do trabalho restante familia

2 Qual a sua relagdo com essa pessoa?

Relacdo de amor incondicional

3 Qual é idade mais aproximada dessa pessoa?

Um tem 5 e outro tem 2

4 Hé& quantos anos conhece essa pessoa?

Desde que nasceram

5 De que sexo é essa pessoa?

Sexo masculino ambas

6 Quantas vezes esta em contacto com essa pessoa?
Todos os dias

7 Se precisar ou desejar entrar em contacto com essa pessoa para ter ajuda,
qual é a disponibilidade dela?
N&o os sobre carrego com esse tipo de responsabilidade de momento devido a

sua idade (devido a sua idade)

8 Que género de coisa se sente a vontade para conversar com essa pessoa?

Temas apropriados e adaptada a idade em questéo

9 Essa pessoa da-lhe ajuda pratica, fazendo tarefas por si como, por

exemplo, cuidar dos filhos, auxiliar nas tarefas doméstico etc.?
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Né&o apenas ajudam arrumar os seus brinquedos deles

10 Até que ponto vocé da ou daria ajuda pratica a essa pessoa?

Sempre que estou presente

11 Essa pessoa da-lhe apoio emocional, ouvindo, falando, ou simplesmente
estado consigo?

Sim

12 Até que ponto vocé d& apoio emocional a essa pessoa?

Sempre

13 Todas as pessoas tém, em algumas ocasifes, duvidas acerca das suas

verdades e perdem a fé em si proprias.

13.4 Por favor, indique até que ponto a pessoa a ajudou a voltar a ter
confianca em si.

D&o me sempre esperanca de um manh& melhor

14 Indique até que ponto essa pessoa e como a ajudou quando precisou da
orientacéo.
Neste momento devido a idade tem pouca capacidade para me ajudar a orientar

15 Qual foi 0 mais importante acontecimento da sua vida?

O nascimento dos meus filhos e a realizacdo dos estudos e respectivas carreira
16 Falou com a pessoa em questdo sobre esse acontecimento?

Faco por vezes da importancia da escola e da escolha desta profisséo ao filho

mais velho

17 Como se sentiu depois disso?

Com algum orgulho e muita emocéo

32 PARTE
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34-  Enumere uma lista de grupos que sdo mais importantes para si no
presente, comegando pelo mais importante de todos.
Amigos, trabalho, e familia

35-  Qual a sua relagdo com esse grupo?

Amizade sélida

36-  Ha quantos anos conhece esse grupo?

28 anos alguns e 18 anos e 65 os restantes

37-  De que género € esse grupo (profissional, religioso, desportivo, etc..)?

Emocional

38-  Quantas vezes esta em contacto com esse grupo?

2 a 3 por més durante o ano,nas férias mais frequentemente

39-  precisar ou desejar entrar em contacto com esse grupo para ter ajuda,
qual ¢ a disponibilidade dele?

Total

40-  Que género de coisa se sente a vontade para conversar com esse grupo?
Tudo (parte emocional, profissional, politica, lazer, educacao filhos condicdes

materiais devida entre outros)

41-  Esse grupo da-lhe ajuda préatica, fazendo tarefas por si como, por
exemplo, cuidar dos filhos, auxiliar nas tarefas doméstico etc.?

Nas férias se for necessarios

42-  Até que ponto vocé da ou daria ajuda préatica a esse grupo? Ou s alguem
desse grupo?

Sempre que é necessario

43-  Esse grupo da-lhe apoio emocional, ouvindo, falando, ou simplesmente
estado consigo?
Sim
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44-  Até que ponto vocé dé apoio emocional a esse grupo? Como?
Sempre com gesto palavras e atitude/comportamento

23.1- Todas as pessoas tém, em algumas ocasides, ddvidas acerca das suas
verdades e perdem a fé em si proprias.
23.2- Por favor, indique até que ponto o grupo a ajudou a voltar a ter confianca

em si.

24, Indique até que ponto esse grupo a ajudou quando precisou da
orientagéo.

Acompanharam me, ouviram e apoiaram

25. Qual foi 0 mais importante acontecimento da sua vida?
Nascimento dos filhs e realiza¢éo dos estudos/trabalho

26. Falou com o grupo sobre esse acontecimento?
Sim
27. Como se sentiu depois disso?

Muita emocdo e orgulho

42 PARTE
4- Quais sdo 0s seus recursos institucionais disponiveis para deixar 0 seu
filho (a creche, escola, instituicdo)?

Escola

2. Quanto tempo passa ele nessa ou nessas instituicdes?

6 horas(escépto quando tem as terapias e em tempos férias lectivos )
3. Que tipo de apoio ¢ dado o seu filho?

Entermo de recursos Humanos, existem funcionarios que auxiliam nas idas a

casa de banho e acompanham nas refeicdes, a professora do ensino especial estd uma
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vez por semana a trabalhar a mutricidade fina e a educadora apoia-o como outra

qualquer outra crianca, estando incluindo na turma

4. Acha que esse tipo de apoio é adequada para o desenvolvimento do seu filho?

Sim
8. Em termos da deslocacdo, qual € o meio de transporte usado para

transportar o seu filho?

Carro proprio e da familia
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