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RESUMO

Diante do atual contexto da inclusdo e considerando que o cuidador € um dos importantes
pilares para viabilizar a entrada e permanéncia da crianca com deficiéncia na escola, na
comunidade e na sociedade em geral, este estudo teve por objetivo avaliar as condicOes
emocionais e psicologicas dos responsaveis de criangas com paralisia cerebral, que podem
interferir no processo inclusivo escolar dessas criangas. O estudo foi desenvolvido junto a 18
cuidadores familiares de criangas com paralisia cerebral (PC) e que eram assistidas no Centro
de Estudos da Educacéo e da Satde (CEES) da Universidade Estadual Paulista, na cidade de
Marilia —SP e que estavam regularmente matriculadas em escolas municipais, estaduais ou
particulares. Para a coleta de dados utilizamos a Escala de AutoEstima de Dela Coleta e a
forma abreviada do Questionario de Recursos e Estresse (QRS-F). O terceiro e Gltimo instrumento
utilizado foi um Roteiro de Entrevista composto de 28 perguntas abertas e 13 de alternativas. Por
meio de 41 perguntas buscou-se levantar informacdes sobre: (a) caracterizacdo da crianca, (b)
fatores relacionados a crianga na escola regular, (c) fatores que podem favorecer a incluséo,
(d) fatores que podem estar dificultando a inclusdo, (e) caracterizacdo do responsavel e (f)
perfil socioecondmico da familia da criangca com paralisia cerebral. Foi realizada uma analise
individual dos dados do roteiro de entrevista sendo que as respostas as questdes de
alternativas foram tabuladas para a contagem da frequéncia e as respostas as questdes abertas
foram transcritas e submetidas a analise de contetudo. Calculados os escores do Questionario
de Recursos e Estresse (F-QRS) e da escala de autoestima de Dela Coleta, foi calculado o
coeficiente de correlacdo de Spearman para verificar se havia associacdo entre o estresse e a
autoestima, dando resultado considerado extremamente significante. Os escores dessas escalas
foram utilizados para verificar possiveis relagdes que 0 estresse e a autoestima poderiam
manter com variéveis e condi¢es que foram levantadas por meio do Roteiro de Entrevista. A
decisdo sobre quais variaveis e condi¢Bes cuja relagdo com o estresse e a autoestima foi
estudada dependeu das respostas efetivamente obtidas no Roteiro de Entrevista. Algumas
delas foram a renda familiar, o grau de severidade da PC da crianca, o estado civil dos
cuidadores familiares, a escolaridade, a idade e 0 grau de parentesco com a crianca. Além das
condi¢cdes sociais do meio, as condi¢cbes da propria crianca com PC podem conter
determinantes importantes para os cuidadores familiares e consequentemente podem afetar
tanto a autoestima quanto o estresse destes. Analisando comparativamente todos o0s
contrapontos, notou-se que os participantes deste estudo usaram estratégias diferentes e que
tais estratégias tiveram efeitos diferentes sobre o estresse vivido em seus cotidianos e suas
autoestimas, 0 que torna, entdo, qualquer estratégia ja util para aliviar eventuais dificuldades
ou frustracOes envolvidas no processo inclusivo. Ressalta-se a continuidade na atencéo a esta
populacdo como parte do processo necessario para que a inclusdo ocorra de fato.

Palavras chave: 1. Cuidador familiar; 2.Criancas deficientes; 3.Estresse e Autoestima; 4.

Inclusdo; 5. Educacao Especial.



ABSTRACT

In today's context of inclusion and considering that the caregiver is one of the important
pillars to facilitate the access and permanence of children with disabilities in school,
community and society in general, this study aimed to evaluate the psychological and
emotional conditions of the caregiver of children with cerebral palsy, which can interfere with
the process of inclusion of these children. The study was developed with 18 family caregivers
of children with cerebral palsy (CP) that were assisted at the Center for the Study of
Education and Health (CEES), Universidade Estadual Paulista in Marilia-SP and who were
enrolled in regular schools private, from the city or from the state. To collect the data we use
the Self-Esteem Scale by Dela Coleta and short form of the Questionnaire on Resources and
Stress (QRS-F). The third and final instrument was a Guide Interview consisted of 28 open
questions and 13 alternatives. Through 41 questions attempted to gather information on: (a)
characterization of the child, (b) factors related to the child in regular school, (c) factors that
may support the inclusion, (d) factors that may be complicating the inclusion (e)
characterization of caregiver and (f) family socioeconomic profile of children with cerebral
palsy. An analysis of individual data of the interview was made, where the answers to the
questions of alternatives were tabulated for the frequency count and the answers to open
questions were transcribed and subjected to content analysis. Calculated the scores of the
Questionnaire on Resources and Stress (QRS-F) and of the Self-esteem Scale by Dela Coleta,
we calculated the Spearman correlation coefficient to check whether there was an association
between stress and self-esteem, giving outcome considered extremely significant. The scores
of these scales were used to verify possible relationships that stress and self-esteem could
keep with variables and conditions that have been raised through the Guide Interview. The
decision on which variables and conditions whose relationship with stress and self-esteem
was studied depended on the answers effectively obtained on the Guide Interview. Some of
them were family income, the degree of severity of the child's PC, the marital status of family
caregivers, schooling, age and degree of kinship with the child. In addition to the social
conditions of the environment, the conditions of the child with CP may contain important
determinants for family caregivers and consequently can affect their self-esteem as much their
stress. Comparatively analyzing all counterpoints, it was noted that the study participants used
different strategies and that these strategies had different effects on the stress experienced in
their daily lives and their self-esteem, which makes then useful strategies to alleviate any
difficulties or frustrations involved in the inclusion process. We highlight the continuity of
care for this population as part of the required process for inclusion to occur in fact.

Keywords: 1. Family caregiver; 2. Disabled children; 3.Estresse and Self-Esteem; 4.
Inclusion; 5. Special Education.
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13

1 APRESENTACAO

“Ha um olhar que sabe discernir o certo do errado e o errado do
certo.

Ha um olhar que enxerga quando a obediéncia significa
desrespeito e a desobediéncia representa respeito.

Ha um olhar que reconhece os curtos caminhos longos e os longos
caminhos curtos.

Ha um olhar que desnuda, que ndo hesita em afirmar que existem
fidelidades perversas e traicoes de grande |ealdade.

Este olhar é o da alma.” (BONDER, 1998,p.37)

Esta dissertacdo € um dos resultados de varios encontros preciosos que tive na construgao
da minha formacdo e atuacéo profissional.

Enquanto menina, fui bailarina, vivia a danga como uma necessidade muito forte; sentia
que dancar era como uma obrigacéo, tanto que por muitas vezes parecia que nao era eu quem
tinha escolhido a danca e sim o contrario. Minha relagdo com a danca era uma questdo de
gosto e ndo cabiam explicacgdes racionais.

Ja durante a juventude, o foco passou do meu préprio corpo para a importancia da
mensagem que a danga comunicava. Era uma artista, com uma sensibilidade agucada para
aqueles que com algum intuito permaneciam me assistindo, essa minha sensibilidade era
capaz de captar mensagens inacessiveis a outros e importantes para a sociedade. Em
decorréncia disso, a danga por um momento ndo me supriu mais, ndo daquela forma, como
era quando menina, eu fui despertada por meio daquelas vivéncias e da arte para o
conhecimento e o apontamento da responsabilidade social que eu tinha como cidada.

Durante a graduacdo em Terapia Ocupacional, considero que fui contaminada para a
sensibilidade de olhar o sofrimento do outro e de alguma forma tentar cuidar deste sofrimento.
Por diversas vezes, naqueles tempos, cheguei a me questionar: Afinal, quem cuida de quem?

Minha sensacdo de ser escolhida voltara, ja no segundo ano da faculdade quando
desenvolvia projeto de iniciacdo cientifica com idosos institucionalizados. Tive a
oportunidade e a liberdade “supervisionada” de avangar em caminhos que dentro mim ja eram
explorados, e que me faziam cada dia mais curiosa nas sensagdes de todos que me cercavam.
Neste momento da minha constru¢do profissional, o foco foi bastante centrado naquele que

sofre diretamente com alguma situacdo ou por alguma patologia. Contudo, mais uma vez, me
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peguei questionando a minha atuacdo profissional. Contaminada com as vivéncias e
reverberacGes daqueles quatro anos de faculdade, fui buscar um caminho que ainda era
latente: a tal responsabilidade social que despertara em mim anteriormente.

Com isso realizei trabalhos voluntarios em uma regido muito pobre na cidade de Marilia.
Ja formada, deparei-me com contextos multiplos, com diversas formas de atuacéo profissional
e com muitos busquei ser além de profissional. Ali consegui perceber que o contexto social é
muito importante e muito forte para mim.

Foi quando entdo, trabalhei no programa da Saude da Familia, fazendo parte de uma
equipe multiprofissional, o que me possibilitou enxergar novamente o outro, com todo o seu
sofrimento, mas 0 que me encantava eram aqueles contextos diferentes, aquelas formas
diferentes de lidar com aquilo que doia, os diversos rearranjos familiares que aconteciam ou
gue eram obrigados a acontecer para que o sofrimento conseguisse de alguma forma ser
aliviado ou incluido em meio a tantos acontecimentos diferentes.

Concomitantemente, realizava trabalho voluntario no Centro de Estudos da Educacéo e
Saude (CEES) da UNESP- Marilia, e lidava diretamente com criancas com deficiéncia e mais
especificadamente com as criancas com paralisia cerebral (PC). Ali, eu e uma equipe
multiprofissional, tinhamos atuacfes bastante voltadas para a criangca e suas limitacdes
evidentes, mas a presenca do seu contexto familiar era gritante dentro da sala do consultério.
E o sentimento de responsabilidade voltara em mim: Afinal, como é o contexto social dessas
criancas? Ele € importante para a qualidade de vida delas?

Foi quando tive a oportunidade de escrever um projeto para adentrar em caminhos por
mim antes ndo t&do conhecidos, mas tdo intensos e latentes. Descobrindo assim, novas teorias.
Precisando estudar muito para compreendé-las. Porém, todas em sua esséncia eram téo
comuns a todas as vivéncias que nés profissionais podemos ter.

Neste momento, tive a oportunidade de estar sendo orientada pelo Prof. Dr. Sadao Omote.
Digo que foi uma grande oportunidade porque ele foi uma das poucas pessoas que soube
enxergar a minha sensibilidade e que acreditou na potencialidade académica que eu precisava
exercitar. Com ele iniciei a jornada entre sensibilidades, percepcdes e discernimentos aliados
ao dificil terreno exigido pela academia.

Nossa producdo aqui descrita, em sua totalidade, tem sido diretamente articulada e, do
meu ponto de vista, facilitada pela intensidade das historias que vivi com as pessoas
participantes deste trabalho.

A pesquisa aqui apresentada quer contribuir com a discussdo que deve ser realizada para a

efetivacdo da parceria entre a escola e a familia da crianca deficiente. Tais parcerias vém
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sendo discutidas e tem ocorrido com muitos argumentos retoricos e com poucas bases
cientificas. Uma das razdes pode ser a dificuldade de realizar pesquisas de campo com
medidas confiadveis de variaveis envolvidas na constru¢do da educacdo inclusiva. Tais
variaveis referem-se, por exemplo, as condi¢des emocionais do cuidador familiar em relagéo a
inclusdo.

Buscamos, neste momento, provocar no leitor inquietagcdes que possam ensejar novas e/ou
diferentes formas de se efetivar a inclusdo na sociedade contemporanea, dando indicios do
sofrimento vivido pelos familiares das criancas deficientes e da grande importancia do papel
que desempenham na vida delas.

Desta forma, o olhar que se faz presente nestes relatos buscou chamar atencéo para um
dos olhares que sdo mais presentes no cotidiano destas criangas: “os cuidadores familiares .
Quanto mais pesquisarmos e refletirmos sobre a inclusdo dos deficientes, mais certos
estaremos de que a chave do enigma esta na esfera dos relacionamentos humanos e que a
influéncia familiar e do cuidador que faz parte desta familia é essencial para ajudar esses
individuos a constituirem seus modos de vida com autonomia funcional.

A partir das questdes aqui apresentadas, pensamos que toda a comunidade escolar deve
ser constituida em um espaco social imediato e altamente relevante para que haja um convivio
acolhedor e essencialmente inclusivo para alunos com alguma deficiéncia ou outras diferencas
expressivas. Este acolhimento depende, em grande extensdo, das caracteristicas psicossociais

de cada uma das pessoas que compdem o ambiente social imediato.

A compreensdo das caracteristicas pessoais criticamente relacionadas a
aceitagdo ou ndo da presenca de alunos deficientes no mesmo ambiente de
trabalho e do convivio com eles pode ser um caminho promissor para uma
melhor compreensdo do manejo do ambiente social para favorecer a
inclusdo. (OMOTE, 2008, p.8).

Ainda para 0 mesmo autor,

(...) para favorecer este ambiente social, € preciso compreender a crianca
com deficiéncia olhando ndo s6 para ela, buscando no seu organismo ou no
comportamento atributos ou propriedades que possam ser identificados
como sendo a propria deficiéncia ou algum correlato dela, mas é preciso
olhar para o contexto no qual, com seu sistema de crencas e valores e com a

Nesta pesquisa, optamos por utilizar o termo “cuidadores familiares” para nos referirmos a estes

cuidadores primarios que fazem parte do contexto familiar da crianga com paralisia cerebral.
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dindmica prépria de negociacdo, alguém é identificado e tratado como
deficiente. Tal contexto condiciona o modo de tratamento da pessoa com
deficiéncia e por este é condicionado. (OMOTE, 1994).

O papel da familia como agente participativo no processo da educacgdo inclusiva de seu
filho com deficiéncia é discutido na literatura da area da educacgéo especial e em documentos
oficiais, como no Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990) e na Declaragdo de Salamanca
(1994).

Quando levantamos referéncias de estudos na area da Educacdo Especial, embora haja
consenso na literatura sobre a importancia da parceria entre a escola e a familia (OMOTE,
1980; TURNBULL; TURNBULL, 1997; DAVIES; HALL, 2005; MARTURANO, 2006;
MATSUKURA et.al, 2007; ZANFELICI; BARHAM, 2009; MATSUKURA; YAMASHIRO,
2012), as evidéncias tém apontado problemas na efetivacdo desta parceria.

No século passado, a partir dos anos 50, observou-se um aumento de interesse dos
pesquisadores em investigar influéncias da familia no aprendizado escolar, com um pico de
publicacBes sobre o assunto nos anos 90. Segundo uma revisao feita por Kellaghan, Sloane,
Alvarez e Bloom (1993), a pesquisa nesse campo comecgou focalizando varidveis distais,
como o nivel socioeconémico. Porém, foi a partir da década de 60 que os estudos ganharam
um grande impulso, quando se passou a focalizar a influéncia de processos proximais sobre o
desempenho das criangas na escola, no microssistema da familia.

Os resultados dessas pesquisas sugerem que os pais e a familia podem direcionar
positivamente o aprendizado escolar, a motivacdo da crianga para 0S estudos e o
desenvolvimento de competéncias interpessoais que garantem um bom relacionamento com
professores e colegas. Diversos aspectos da vida familiar sdo importantes, incluindo desde a
atmosfera e organizacdo do lar até o envolvimento direto dos pais com a vida escolar da
crianca (BRADLEY; CALDWELL; ROCK, 1988; STEVENSON; BAKER, 1987).

Dando ensejo a necessidade de transformacdo frente ao contexto conservador que esta
posto em nossa sociedade, a presente pesquisa visa contribuir com a comunidade académica e
chamar atencédo do leitor para a problematica da inclusdo, levando em consideracdo uma das
vertentes principais para a efetivacdo da educacdo inclusiva, ou seja, compreendendo a
crianca deficiente inserida no contexto escolar buscando maximizar este contexto e

focalizando o olhar que a familia possa vir a ter sobre esta tematica.
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2 INTRODUCAO

A tematica da inclusdo de deficientes no sistema de ensino regular tem sido
amplamente discutida nas ultimas décadas e continua sendo alvo de muitas pesquisas e
debates, constituindo-se como assunto de grande relevancia atual. O movimento mundial pela
educacdo inclusiva é, portanto, uma acdo politica, cultural, social e pedagdgica, desencadeada
em defesa do direito de todos estarem juntos, aprendendo e participando, sem nenhum tipo de
discriminacao.

No campo da educacgdo, a opcao politica pela constru¢do de um sistema educacional
inclusivo vem assegurar para todos os cidadaos, inclusive aos que apresentam necessidades
educacionais especiais, a possibilidade de aprender a administrar a convivéncia digna e
respeitosa numa sociedade complexa e diversificada (BRASIL, 2007).

Retomando as bases histéricas desse movimento, tem-se que a educagdo do individuo
com necessidades educacionais especiais teve inicio no século XVI com médicos pedagogos,
desafiando os conceitos vigentes até o momento, passaram a acreditar nas possibilidades
educacionais de individuos até entdo considerados ineducaveis. O trabalho desses pioneiros
foi desenvolvido sob bases tutoriais.

Segundo Omote (1999), os deficientes deixaram de ser abandonados a prépria sorte,
conquistando o direito a vida, abandonando assim os por@es, asilos e instituicdes residenciais
e passaram a conquistar o direito a educacao escolar, direito ao trabalho e lazer na sociedade.
Contudo, segundo o autor, o tratamento dispensado ao deficiente vem sendo alvo de sérias
criticas por permitir a segregacdo deles pela prépria forma de atendimento que foi sendo
praticada.

Mendes (2002), relata que a educacéo por parte dos deficientes vem sendo lentamente
alcancada, e no final do século XIX houve um declinio dos esforcos educacionais e do
cuidado custodial, passando a segregacao em asilos e manicomios. Contudo, paralelamente a
essa evolucdo dos asilos, houve o surgimento de classes especiais nas escolas regulares
publicas no inicio do século XX destinadas a criancas que ndo avancavam na escola regular e
houve a proliferacdo de escolas especializadas.

Segundo Glat (1995), na década de 50 predominou a filosofia da normalizacdo e
integracdo, que visou a superacdo das praticas segregacionistas tradicionais de educacdo e
reabilitacdo e partiu da premissa de que as pessoas com necessidades especiais tinham o

direito de usufruir de condi¢6es de vida o mais normal possivel em seu contexto social.
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A partir da década de 70 no Brasil, os servicos destinados a deficientes passaram a ter
a Otica da dimensdo integracdo/segregacdo. As escolas comuns passaram a incorporar
deficientes em classes comuns, especiais ou de recursos em ambientes com o0 minimo possivel
de restricdo. As pessoas consideradas diferentes tinham o direito de conviver socialmente com
as demais pessoas, mas deviam ser preparadas para assumir seus papéis na sociedade em
funcgéo de suas peculiaridades.

A partir da década de 80, nos paises norte-americanos, a politica integracionista
comeca a ser questionada, uma vez que, os alunos que estavam inseridos em classes comuns
para serem escolarizados junto com os outros alunos ndo deficientes, estavam ainda sendo
segregados e a partir dai, surgem novas propostas em busca da eliminacdo desta segregacao.
Nesta mesma época, autores como, Steinback e Steinback (1984) descrevem propostas ainda

mais radicais, sugerindo a fusdo entre o ensino comum e 0 ensino especial.

Dentro da Educacdo Especial, 0 movimento aconteceu com grande critica
aos recursos e modalidades de atendimentos, sendo interpretados como
segregativos. A colocagdo em  instituicbes  residenciais  foi
indiscriminadamente criticada, entendendo-se que o ambiente familiar é
necessariamente melhor que o de grandes instituic@es totais. Criticaram-se as
escolas especiais por promoverem a segregacdo. Até as classes especiais,
integradas a rede publica de ensino comum, passaram a Ser severamente
criticadas, como se a segregacao de seus usuarios fosse inevitavel. (OMOTE,
1999, p.4)

No Brasil, estes conceitos passaram a ser efetivados principalmente apds a Declaragédo
de Salamanca (1994), passou-se assim a reconhecer que as dificuldades enfrentadas nos
sistemas de ensino evidenciavam as necessidades de confrontar as praticas consideradas
discriminatérias e passaram a criar alternativas para supera-las, assim, a educacdo inclusiva
comecou a assumir o espaco diferenciado no debate acerca da sociedade contemporanea e do
papel da escola na superacdo da légica da exclusao.

Dentre as diretrizes, a declaracdo preconizou que as escolas deveriam acolher a todas
as criancas, independentemente de suas condicdes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais ou
outras, além dos programas educacionais serem implementados a fim de considerar a
diversidade de caracteristicas e necessidades das criancas, conseguindo educar com éxito
todas as criancas, inclusive aquelas com deficiéncias graves.

Na realidade, a Declaracdo de Salamanca estabelece, dentre as varias recomendacdes,
a necessidade de praticas ndo inteiramente inclusivas com relacdo ao atendimento de

deficientes que apresentam determinadas condi¢Ges. A nova LDB (1996), também leva em
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conta as condicdes especificas dos alunos deficientes que podem ndo permitir a plena
integracdo (OMOTE, 1999).

Em nosso pais, o direito do deficiente de gozar de atendimento educacional igualitario
estd previsto na Constituicdo Federal Brasileira de 1998 (art.208, Ill), e é garantido e
legalizado pela Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (Lei n°. 9.394/96) que, em seu
Artigo 58, assegura que a educacdo especial deve ser oferecida preferencialmente na rede
regular de ensino (BRASIL, 1996).

Sendo assim, a partir dos referenciais para a construcdo de sistemas educacionais
inclusivos, a organizacdo e atuacdo de escolas e instituicdes multiprofissionais passa a ser
repensada, implicando em uma mudanca estrutural e cultural da sociedade para que todos 0s
alunos tenham suas especificidades atendidas (BRASIL, 2007).

Os Parametros Curriculares Nacionais do MEC (BRASIL, 1998) orientam as praticas
pedagogicas junto aos alunos portadores de necessidades especiais no ensino regular

fundamental e define inclusdo da seguinte maneira:

Inclusdo implica a insercdo de todos, sem distingbes de condicdes
linguisticas,  sensoriais, cognitivas, fisicas, emocionais, étnicas,
socioecondmicas ou outras e requer sistemas educacionais planejados e
organizados que deem conta da diversidade dos alunos e oferega respostas
adequadas as suas caracteristicas e necessidades (...). A inclusdo escolar
constitui, portanto, uma proposta politicamente correta que representa
valores simbolicos importantes, condizentes com a igualdade de direitos e de
oportunidades educacionais para todos, em um ambiente educacional
favoravel. (p.43).

Em nosso pais, embora o debate acerca da inclusdo escolar venha sendo um assunto
recorrente, 0s estudos atuais tém mostrado que faltam aspectos basicos para garantir o acesso,
a permanéncia e o sucesso dos alunos com necessidades educacionais especiais matriculados
em classes comuns, que seriam principalmente a oferta de servigos de apoio especializado,
formacdo efetiva de professores, parcerias familiares (NUNES et al.,, 1998, MENDES,
NUNES; FERREIRA, 2003).

A referida Lei assegura ainda que o Poder Publico deve priorizar o atendimento ao
educando com necessidades especiais na propria rede regular de ensino. A forma
convencional da pratica pedagogica e do exercicio da acdo docente passa a ser questionada,
requerendo-se o0 aprimoramento permanente do contexto educacional. Nessa perspectiva é que

a escola vira a cumprir o seu papel, viabilizando as finalidades da educacéo.
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Cabe, portanto, as instituicdes de ensino comum o dever de prover aos educandos com
necessidades especiais: curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizagdes
especificas para aqueles que ndo podem atingir o nivel exigido para conclusdo do ensino
fundamental; professores com formacdo adequada em nivel médio ou superior e capacitados
para a integracdo desses educandos nas classes comuns; educacgédo especial para o trabalho,
visando a sua efetiva integracdo na vida em sociedade e acesso igualitario aos beneficios dos
programas sociais suplementares disponiveis para o respectivo nivel do ensino comum
(SOUZA, 2004).

Porém, incluir criancas com necessidades educacionais especiais dentro da proposta
inclusiva requer a necessidade de reestruturacdo do sistema educacional por meio de
reformulacdo de curriculos, das formas de avaliacdo, da formacdo de professores para
promover uma educacado de qualidade a todas as criancas (MENDES, 2002).

Segundo Rendo e Vega (2009) ao abordarem sobre uma escola na e para a
diversidade, apontam que o grande desafio para este terceiro milénio é a construcdo de uma
sociedade, em particular, de uma educacdo e uma escola diversificada, na qual as diferencas
ndo sejam consideradas um “delito”, mas sim uma possibilidade de desenvolvimento e
enriquecimento. Desta forma relatam ainda que para ter um sistema educacional inclusivo,
“(...) Se trata de comenzar a gestar una educacion mas humanitaria y humanizadora, no
solamente, para aprender a aprender, sino también para aprender a vivir, com la esperanza
de gestar uma sociedad mas justa y tolerante.” (RENDO; VEGA, 2009, p. 20).

Tal comentario encontra amparo nos parametros estabelecidos pelo MEC
(BRASIL/SEF/SEESP, 2002), na afirmacéo:

Tais circunstancias apontam para a necessidade de uma escola transformada.
Requerem a mudanga de sua visdo atual. A educacdo eficaz supbe um
projeto pedagdgico que enseje 0 acesso - com éxito — do aluno no ambiente
escolar; que assuma a diversidade dos educandos, de contemplar as suas
necessidades e potencialidades. (p.25).

Um dos grandes questionamentos que o Brasil vive é como estdo sendo qualificados e
preparados os profissionais que recebem estas criangas na comunidade escolar para realizarem
uma educacao de qualidade. Ou seja, com a necessidade de resolver os problemas da inclusao,
aparecem as dificuldades relacionadas ao nimero de alunos em sala de aula, formacdo dos
professores, reforgo ou apoio em horario contrério, professor auxiliar, adaptacdes curriculares,
flexibilidade no curriculo, eliminacdo de barreiras arquitetbnicas, mudancas de atitudes e

valores com relacdo as diferencas. Também é elementar que o educador possua recursos e
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estratégias variadas, para que consiga otimizar o seu desempenho em trabalhar com a
diversidade (REGANHAN; BRACCIALLI, 2008).

Sobre a questdo da formagéo de professores, Werneck (1997) comenta que o professor
do ensino basico é considerado principal figura da sociedade inclusiva. Ainda enfatiza que os
cursos e as universidades que formam professores devem ter como ponto de honra
conscientiza-los, de que alunos com deficiéncia séo responsabilidade de todos os educadores,
e ndo apenas do profissional que se interessa por educagdo especial. Desta forma é preciso
pensar 0 quanto as formacdes profissionais que estdo sendo disponibilizadas, possibilitam e
ddo subsidios para aqueles envolvidos diretamente na educacdo escolar da criangca com
deficiéncia.

Além das consideracdes feitas acerca dos professores, é preciso ainda, reconhecer que
individuos com necessidades educacionais especiais precisam de modificacbes no ambiente,
NO recurso ou na estratégia para poder aprender. A ndo modificacdo em qualquer uma dessas
vertentes impedird que o aluno aprenda mesmo que ele estude com o professor mais
qualificado da escola.

De modo geral, a educacéo inclusiva tem enfatizado cada vez mais o principio de que
os professores ndo devem trabalhar sozinhos, mas sim em equipes, realizando diferenciadas
parcerias, compostas ou ndo por grupos de pessoas cujas propostas e fungdes sdo derivadas de
uma filosofia comum e alcance de objetivos mutuos, que seria melhorar a escolariza¢éo para
todos os alunos (GARGIULO, 2003).

Tradicionalmente, a deficiéncia foi concebida “como um fendmeno essencialmente
individual, identificado com algum atributo portado pela pessoa deficiente, cuja manifestacéo
pode ser verificada em seus comportamentos” (OMOTE, 1995). No entanto, desde o final da
década de 50, mais especificamente a partir da década de 60, tém sido levantados argumentos
a favor das concepgdes sociais da deficiéncia, segundo as quais a deficiéncia deve ser tratada
como um problema social e ndo individual. Ainda segundo Omote (1995), a relacdo entre o
deficiente e 0 meio, que nele reconhece a deficiéncia, precisa ser encarada e tratada como

parte de um fendmeno maior.

O modo de vida coletiva do homem determina automaticamente uma série
de necessidades. Uma delas diz respeito a manutencédo e a integridade deste
modo de vida em todas as situa¢es. Criam-se regras e normas que ajudem a
preserva-lo, a despeito de motivos individuais muitas vezes conflitantes com
a decisdo de viver coletivamente. Criam-se expectativas acerca de atributos e
comportamentos, as quais muitas vezes adquirem a for¢a de normas que
precisam ser cumpridas rigorosamente. Criam-se, assim, 0s devios que
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podem estar sobrepostos ou ndo a patologias especificas (OMOTE, 1995,
p.55).

Na medida em que o deficiente é tratado como um desviante, membro integrante da
categoria socialmente construida e consequentemente segregada, a questdo da exclusao torna-
se parte essencialmente primordial de discussfes na area. Apesar de relevante e extremamente
importante esta discussdo, neste momento iremos atentar ao que essa forma de segregacao do

deficiente pode influenciar todos que estéo ao seu redor.

Além das dificuldades concretas e objetivas de criacdo de um bebé com
problemas de desenvolvimento e/ou salde, a familia pode enfrentar muitos
outros desafios decorrentes do lugar que as deficiéncias, os deficientes e suas
familias ocupam na sociedade contemporanea. Os deficientes, assim como
outros grupos minoritarios, podem sofrer discriminacfes e exclusdes.
(OMOTE, no prelo).

A superacdo do luto e a eventual aceitacdo da familia da situacdo vivenciada ndo
ocorrem de um modo linear, isto €, mesmo tendo superado o choque inicial, a familia pode,
durante momentos pontuais do percurso da vida da crianca (quando comecar a frequentar a
escola, por exemplo), voltar a vivenciar esse sofrimento psicoldgico. A familia, portanto,
passa constantemente por novos ajustes e compensacgoes (GLAT, 1996).

Este olhar em relagdo ao deficiente, construido a partir das normas e valores sociais,
podera influenciar suas relagdes com o0 mesmo e na sua maneira de agir, assim como na
relacdo do deficiente com o mundo e no seu desenvolvimento.

Nesta perspectiva, a deficiéncia ndo pode ser tratada como um fendmeno que se
manifesta no plano individual do deficiente, limitando-se a redugcbes e tratamentos
decorrentes da posse de uma patologia. Contudo, a deficiéncia, precisa deixar de ser um
drama individual para tornar-se um problema social (OMOTE, 2010). Nesse sentido, o foco
de atencdo precisa recair sobre a pessoa deficiente, 0 seu meio social imediato e 0 contexto
social amplo no qual se insere.

Cada crianga nasce com uma “missdo imaginaria” a ser resgatada, moldada e
reformulada. Esta “missdo imagindaria” ¢ constituida pelas expectativas criadas pela familia
em torno da crianca, do seu futuro e da sua correspondéncia para aquilo que foi idealizado
sobre ela desde o instante em que foi concebida. O nascimento de uma crianca deficiente pode

representar a ruptura no curso naturalmente almejado no desenvolvimento familiar.

N&o significa apenas a presenga de um bebé que demanda cuidados e
atencdo especiais por um periodo de tempo muito superior aguele requerido



23

por criancas em condicGes normais de desenvolvimento. Incluem-se ai o
medo do desconhecido a ser enfrentado, dividas até mesmo com relagdo a
manutencdo da vida do bebé, dificuldades para o enfrentamento de desafios
representados tanto pelas condi¢fes anatomo-fisioldgicas do bebé quanto
pelas reacbes das pessoas diante da presenga de um bebé com tais
caracteristicas (...). (OMOTE, 2010, p.1).

A limitacdo ou a competéncia com que a crianca funciona,

(...) depende de ocorréncias aparentemente t&o variadas e diferentes, como a
natureza, extensdo e grau de comprometimento decorrente da patologia que
ela possui, o tratamento que lhe é destinado, as reagdes dela propria a sua
condicdo e ao tratamento que recebe, as reacBes de outras pessoas
(familiares, vizinhos, amigos e profissionais) diante dela e do seu tratamento,
0s esteridtipos acerca dos portadores dessa patologia, 0 estigma associado a
esta patologia, as crencgas cientificas ou ndo associadas ao tratamento, as
crengas associadas & indole das pessoas de relagBes proximas desse
deficiente, etc. (OMOTE, no prelo)

Programar acdes e processos participativos € parte da concepg¢do que considera a
construcdo de autonomia como objetivo fundamental na atencdo a segmentos sociais e
escolares que vivem intensos processos de exclusdo social, como é o caso de criangas com
deficiéncia.

Glat (1996) ressalta que, por mais estruturada e informada que uma familia seja, 0
nascimento de uma crianga com deficiéncia ou a ocorréncia de uma deficiéncia em uma
crianga até entdo “normal” ¢ um impacto psicologico forte para a familia. A crianca, se nascer
com uma deficiéncia, raramente consegue atender as expectativas dos pais, podendo ocorrer
uma recusa, nem sempre da crianga, mas da ocorréncia da destruicdo do ideal de filho
perfeito, contrariamente aquilo que foi imaginado (SA; RABINOVICH, 2006). Pensando nas
pessoas que estdo diretamente envolvidas com a crianga deficiente, os cuidadores familiares
compdem um segmento importante a ser estudado.

Surge entdo a discussdo para 0 questionamento o qual daremos enfoque nesta
pesquisa, sendo ele, para que a crianca com deficiéncia possa ter uma participacdo plena no
contexto escolar, é preciso pensar ndo s6 em praticas educacionais como um curriculo
inclusivo flexivel no qual se consideram as potencialidades e limitac6es individuais de cada
crianga e a eficicia da formacdo do professor, mas buscar uma prética integral dentro da
escola, na qual o desafio do profissional envolvido com o processo de ensino-aprendizagem

ndo venha a constituir-se como uma fonte de dificuldades para a incluso.
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Espera-se que tal desafio seja encarado como uma motivacdo para a insercdo de
criancas com deficiéncia neste contexto. A inclusdo nao deve ser apenas pensada na escola,
mas em todo o contexto social, pois “educar para a convivéncia é uma exigéncia inadidvel e
um caminho para enfrentar as questdes postas pela diversidade e pelo multiculturalismo”
(VIEIRA, 2002, p.30).

Este contexto em que se insere a crianga com deficiéncia deve estar entdo preparado
para recebé-la. Assim, para que se possa agir a favor da qualidade da experiéncia escolar do
aluno com deficiéncia, a inclusdo escolar requer mudanca e esforcos de planejamento nas
diversas escalas da problemética da inclusdo, abrangendo politicas publicas educacionais,
questdes do cotidiano da escola, atividades na sala de aula, desempenho do aluno, contexto
social e rede de apoio a escola (OLIVEIRA; LEITE, 2007).

Ainda segundo Omote (1999), a trajetoria escolar de criancas deficientes com
diferentes graus de comprometimento precisa ser vista como um percurso em dire¢do a
participacdo cada vez mais integral junto com alunos comuns e ndo deve se estabilizar em um
determinado ponto desse percurso. Portanto, ndo basta inserir as criancas deficientes no
contexto escolar no intuito de inclui-las, é preciso estar atento a todos os contextos em que
estas criancas estdo sendo inseridas, a fim de proporcionar-lhes diferentes ambientes
favoréveis a pratica inclusiva.

No desenvolvimento infantil, o periodo escolar é caracterizado como uma importante
fase para o desempenho ocupacional da crianca, pois o ingresso a escola faz com que esta seja
reconhecida pela sua capacidade de realizar tarefas valorizadas em seu meio (ALVES;
MATSUKURA, 2009). Ainda segundo essas autoras, na fase escolar, ndo s6 o contexto fisico
se alarga e diferencia, mas também as expectativas do meio social se tornam mais exigentes, a
dependéncia é menos tolerada, as regras implicitas de convivéncia ficam mais complexas € o
suporte estd menos disponivel.

Ao ir para a escola, a crianca € favorecida em diversos aspectos biopsicossociais, uma
vez que, para todos em geral, em se tratando de criancas com deficiéncia especificamente, ha
implicacdes que podem perpetuar-se pela vida toda. Quando a crianga deficiente passa a
frequentar essa comunidade escolar, pode obter beneficios em varios aspectos psicossociais,
se puder sentir-se acolhida e expressar-se mais livremente, o que lhe pode permitir o exercicio
das suas possibilidades em diferentes atividades.

Os beneficios podem estender-se também aos familiares que cuidam dessa crianga. O
cuidador desta crianga é favorecido com a diminui¢do da sobrecarga quando a crianga inicia

sua vida escolar, permitindo que 0 mesmo possa dar continuidade ao seu desenvolvimento
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psicossocial (BERESFORD, 1994). A promocdo da escolarizacdo passa a ser reconhecida
como um fator que favorece o desenvolvimento e a qualidade de vida da crianga
(STAINBACK; STAINBACK, 1999).

E importante lembrar que as singularidades de cada deficiéncia devem ser
consideradas quando se pretende compreender as relagfes do individuo com seu contexto
(YANO, 2003), a deficiéncia fisica mais comumente encontrada é a paralisia cerebral e
segundo autores como Koppenhaver (1994) 50% das criangas que apresentam esse
diagnostico, com inteligéncia média ou alta, vivenciavam dificuldades no processo de
alfabetizacéo.

Mendes, Nunes e Ferreira (2002) realizaram um levantamento sobre a producao
cientifica nacional de dissertacGes e teses em Educacdo e Psicologia envolvendo a populacdo
da Educacdo Especial nos anos de 1981 até 1998. Dentre os resultados, apenas 73% estiveram
relacionados a area de deficiéncia fisica, e dentre eles, foi observado que o acompanhamento
oferecido as criangas com deficiéncia fisica baseava-se nos aspectos de atencdo a saude e
crescimento, e que o acompanhamento do desenvolvimento global da crianca ndo era um
assunto muito discutido entre os trabalhos.

Lourenco, Teixeira e Mendes (2008) mostraram, a partir do estudo sobre a producéo
cientifica nacional com foco no processo de escolarizacdo da crianga com PC, que muito se
tem estudado e discutido sobre as implica¢Ges educacionais trazidas pela proposta da incluséo
escolar, mas que existem ainda controvérsias sobre a efetividade dessas politicas. Concluem
assim, que a escolarizacdo de alunos com deficiéncia fisica permeia trés principais questdes: a
compreensdo das capacidades e necessidades dos estudantes, o fornecimento de tecnologia
especializada e a selecdo do curriculo apropriado, que promova o desenvolvimento das suas
potencialidades no decorrer de todo o periodo escolar.

Dentre as diversas deficiéncias no ambito da escola, a paralisia cerebral necessita por
parte tanto dos professores, dos profissionais, quanto dos familiares uma atuacéo diferenciada.
Segundo os Parametros Curriculares Nacionais — AdaptacGes Curriculares (PCNS), a paralisia
cerebral é uma variedade de condi¢gdes ndo-sensoriais que afetam o individuo em termos de
mobilidade, de coordenacdo motora geral ou de fala, como decorréncia de lesdes
neuroldgicas, neuromusculares e ortopédicas, ou ainda, de malformacgdes congénitas
(BRASIL, 1998).

A disfuncdo motora pode dificultar a aquisicdo de habilidades necessérias a interacdo
educacional e préticas instrucionais como o manuseio de instrumentos para desenhar e

escrever (BASIL, 1995). A dependéncia de criangas com deficiéncia fisica nas atividades do
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cotidiano tem impacto no contexto escolar e pode afetar a autoestima dessas criancas e limitar
suas experiéncias de interagdo social e participacdo no intervalo e recreacdo (SILVA;
MARTINEZ, 2007). A limitagdo na sua mobilidade podera manifestar-se ampliada no
contexto educacional devido as barreiras ambientais e as habilidades requeridas, sendo
frequentemente a sua exclusdo do grupo no intervalo ou nas aulas de educagdo fisica
(HINDERER; HINDERER; SHURTLEFF, 1995).

Em discussGes sobre a crianga com PC, Browning (2002) em seu estudo pontuou que
as prioridades e expectativas estabelecidas pelo professor e pela familia em relacdo a crianca
com deficiéncia fisica e a falta de oportunidades afetou o desempenho do individuo na escola.
Lachina (2000) destaca a dificuldade destes alunos ao interagirem com o ambiente da sala de
aula frente aos riscos de se tornarem observadores passivos de seus colegas

Nos Estados Unidos cerca de 500.000 criancgas e adultos apresentam paralisia cerebral
(HARDMAN; DREW; EGAN, 2003). Segundo Stanley e col. (2000, apud WALTERS et al.,
2005), a paralisia cerebral se constitui como a condigdo mais comum dentre as deficiéncias
fisicas presentes na infancia atualmente, o que evidencia a importancia em se estudar essa
populacéo.

Tendo em vista a necessidade de suporte aos educadores que interagem diretamente
com esse aluno, faz-se necessario uma abordagem direcionada para criangas com paralisia
cerebral e suas familias, com a pretensdo de identificar os processos associados com a
qualidade de vida e com a promocéo do desenvolvimento.

A abordagem adotada na analise das questdes familiares desta pesquisa requer a
compreensdo clara da propria deficiéncia que a norteia. Assim, preliminarmente serdo tecidos

alguns comentarios acerca da PC.

2.1 A'incluséo e a crianca com Paralisia Cerebral

Quando se diz que uma crianca tem paralisia cerebral, significa que existe uma
deficiéncia motora decorrente de uma lesdo no cérebro. Ap6s a ocorréncia da lesdo, o cérebro
ndo mais terd seu desenvolvimento completado de maneira normal (CAMARGO, 1986).

Por definicdo a paralisia cerebral é um “grupo de desordens no controle dos
movimentos, da postura e do tdnus muscular, ndo progressiva, porém sujeita a mudancas,
resultantes de uma agressdo ou anomalia do encéfalo, nos primeiros estagios do seu
desenvolvimento” (SOUZA, 2003, p.123). Sendo assim, envolve uma série de tipos distintos

de distdrbios motores, dependendo da area do encéfalo mais atingida.



27

A les@o cerebral ndo € progressiva, porém, devido a fatores relacionados a maturacdo do
Sistema Nervoso Central e a fatores ambientais e circunstanciais, as caracteristicas da PC
podem sofrer modificagcdes. Associados a desordem motora, déficits visuais, auditivos,
sensoriais, intelectuais e de comunicagdo aparecem com bastante freqiiéncia na crianga que apresenta
PC (ZERBINATO et al., 2003; SCHWARTZMAN, 2004).

Estima-se que sua incidéncia mundial esteja entre 0,6 e 59 para cada 1000
nascimentos, tendo como principais causas a prematuridade e a andxia perinatal
(FERRARETTO et al., 1994). Nos EUA, cerca de 8.000 bebés sdo diagnosticados como tendo PC
ao ano e cerca de 1200 a 1500 criancas em idade pré-escolar recebem este diagnéstico no mesmo
periodo (UCP, 2008).

No Brasil, estima-se que ocorram a cada ano cerca de 30.000 a 40.000 novos casos de criancas
com PC (DEFNET, 2008). Existem diversas causas em que ela pode ocorrer, como por
exemplos, doencgas infecciosas adquiridas pela méae durante a gestacdo, um trabalho de parto
demorado causando a falta de oxigenacéo no cérebro da crianga, a incompatibilidade no fator
RH entre a mée e 0 bebé ou entdo durante os primeiros anos de vida, as lesdes encefalicas
podem ocorrer por causa de doencas infecciosas, acidentes e espancamentos causando
traumatismo craniano ou por afogamento e até intoxicagao.

Na literatura, é possivel verificar a existéncia de varios tipos de classificacdo de PC
(SCHWARTZMAN, 2004). As classificagdes mais utilizadas consideram a gravidade do
comprometimento motor da PC, sua topografia e o tdnus muscular.

Quanto a gravidade do comprometimento motor, a PC pode ser classificada em grave (sem
locomocgéo e totalmente dependente), moderada (engatinha ou anda com auxilio, necessitando de
adaptacdes) ou leve (locomocéo independente, sem uso de adaptacOes) (TUDELLA, 2002).

Considerando a area cerebral comprometida e os quadros neuroldgicos expressos, a PC
pode ser classificada como espastica, atetdide, atdxica e mista (FERRARETTO et al, 1994;
DIAMENT, 1996; SCHWARTZMAN, 2004). De acordo com a distribui¢do topografica, a PC
pode ser classificada em trés tipos, a saber, hemiplegia, diplegia e tetraplegia
(FERRARETTO et al., 1994; DIAMENT, 1996; TUDELLA, 2002;
SCHWARTZMAN, 2004).

Diante dos diferentes tipos e niveis de acometimentos na paralisia cerebral e de diversas
classificagbes em relacdo ao tonus (aspecto clinico) e distribuicdo corporal (topografia), o
Gross Motor Function Classification System (GMFCS) foi desenvolvido como um método para
diferenciar criangas com diagndstico de paralisia cerebral por niveis de mobilidade funcional.
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Foi desenvolvido em resposta a necessidade de se ter um sistema padronizado para medir
a severidade da disfuncdo do movimento (PALISANO et al., 1997). O GMFCS tem sido
amplamente aceito dentro da pratica clinica e nas pesquisas (MORRIS; BARTLETT, 2004).

Uma das razdes para este sucesso é que ele fornece um simples, valido e confidvel meio de se
classificar um fendmeno complexo. Consiste em cinco niveis variando do I, que inclui criancas
com minima ou nenhuma disfuncdo com respeito a mobilidade comunitaria até o V que inclui
criangas que sdo totalmente dependentes e requerem assisténcia para mobilidade. Alguns
estudos tém apontado que o0 GMFCS pode auxiliar na obtencdo de um mais acurado prognéstico
da funcdo motora grossa dessas criancas, classificando o desenvolvimento motor em curvas por
niveis motores (ROSENBAUM et al.,2002).

O sistema de classificacdo é baseado no movimento iniciado voluntariamente com énfase no
controle de tronco (sentar) e no andar. Essa classificacdo € internacional e as diferencas entre
0s cinco niveis sdo baseadas nas limitagBes funcionais, na necessidade de tecnologia assistiva,
incluindo meios auxiliares para mobilidade como andadores, muletas, bengalas e cadeira de
rodas. O foco esta em determinar qual nivel representa as habilidades presentes da crianca e as
limitagBes na funcdo motora, além de enfatizar o desempenho usual da crianca em casa, na escola e na
comunidade. Cada nivel tem um titulo e representa o nivel mais alto de mobilidade que se espera que uma
crianga alcance entre 0s 6 e 12 anos de idade.

N&o ha cura para a paralisia cerebral, porém ha muitas formas e buscas acessiveis que
se pode fazer para que a crianca com PC venha ser o mais independente possivel. Segundo
Souza (2003), os avancos notados no tratamento desta patologia estdo em diferentes areas, de
forma que os profissionais multidisciplinares envolvidos devem estar em constante
atualizagdo para informar aos pais o0s beneficios e possiveis contraindica¢fes de determinados
tratamentos e formas de atuagoes.

Ainda que as criangas com paralisia cerebral com lesdo leve ocasionalmente se
recuperem na época da idade escolar, a paralisia cerebral é uma deficiéncia que dura a vida
toda. Na maioria dos casos, 0 movimento e outros problemas associados a paralisia cerebral
influem no que uma crianca € capaz de fazer e aprender, em graus variados, ao longo de sua
vida. De que modo exatamente a paralisia cerebral afeta a vida da crianga depende de varios
fatores, incluindo-se ai a atitude da crianca frente a incapacidade dela, o apoio recebido dos
familiares e equipes de reabilitacdo, e cuidados médicos e educativos (GERALIS, 2007).

Melo e Martins (2007) realizaram uma pesquisa sobre a organizacdo da escola regular
para incluir o aluno com PC em seu contexto. Para isso analisaram duas escolas regulares da

cidade de Natal num estudo descritivo do tipo estudo de caso. A coleta de informacdes foi
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realizada através da observacdo e da entrevista semi-estruturada a 14 pessoas das escolas
envolvendo diretores, coordenadores, professores, alunos e funcionarios. A partir dos
resultados foi possivel identificar que as escolas investigadas necessitavam em primeiro lugar
priorizar a elaboracdo do projeto pedagdgico, levando em consideragdo os principios da
educacdo inclusiva; em segundo lugar investir na formacdo continuada e apoiar mais 0s
professores em sua pratica pedagdgica; em terceiro lugar desenvolver programas de
orientacdo & comunidade escolar com vistas a desmistificar preconceitos e informar sobre as
potencialidades do aluno com paralisia cerebral; em quarto lugar buscar parcerias junto a
outros profissionais e convénios para aquisicdo de recursos pedagdgicos e equipamentos
especificos para favorecer o processo de ensino-aprendizagem desse alunado; e por fim
adequar a estrutura fisica das escolas visando assegurar a acessibilidade e a autonomia do
aluno com PC no ensino regular.

J& a pesquisa de Rossi (1999) apresentou, a partir da caracterizacdo do perfil dos
alunos com PC no Estado do Maranhdo, que as oportunidades de escolarizagdo no ensino
regular estavam sendo oferecidas aos alunos com quadros mais leves e acometimentos.

Em uma pesquisa realizada por Gomes e Barbosa (2006) para avaliar as atitudes do
professor quanto a inclusdo de alunos com PC, mostra que de 68 participantes, 59%
discordam da pratica de inclusdo escolar e 17% dos professores referiram conhecer
caracteristicas dos alunos com PC, sendo essas focadas nos aspectos negativos da deficiéncia.
No item das respostas que eram dadas em relacdo aos pontos favoraveis a inclusdo, 67%
estavam relacionados com a socializagdo. O estudo também deixa evidenciado que 0s
participantes que afirmam conhecer as caracteristicas da crianga com PC tiveram atitudes
mais positivas do que os que afirmaram desconhecerem. Os professores participantes que
julgaram ser de sua responsabilidade educar um aluno com necessidades educacionais
especiais apresentaram atitudes mais positivas.

Yano (2003) em seu estudo sobre préaticas de educacdo em familias de criangas com
paralisia cerebral diplégica espéastica e com desenvolvimento tipico pertencentes a camadas
populares da cidade de Salvador. As respostas dos pais as entrevistas, quanto ao seu papel na dindmica
familiar, ressaltam a importancia da funcéo de provedor e a hierarquia que eles estabelecem em suas
funcbes, "'situando a participacdo nos cuidados a crianca e afazeres domésticos em plano secundario, em
que parecem atuar como coadjuvantes” (YANO, 2003, p.127). O suporte econémico da familia,
apesar de indireto, constitui uma forma importante na qual, pais contribuem para 0 bem-estar de seus
filhos (VIDEON, 2005).
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Em virtude das variacdes nos quadros de PC e dos diversos déficits associados, as
intervencdes direcionadas a crianca devem ser elaboradas de forma individualizada e por uma
equipe multiprofissional (ZERBINATO et al., 2003; FONTANELE et al, 2004,
SCHWARTZMAN, 2004). Esta equipe deve constituir-se de profissionais de varias areas,
como neurologistas, ortopedistas, fisiatras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
fonoaudiologos, pedagogos, psicélogos, assistente social, entre outros (SCHWARTZMAN,
2004).

Esta equipe auxilia ndo sé a crianca desde 0 seu nascimento, como toda a reestruturacao
familiar que acontece em um evento como este. Sendo assim, aliados ao tratamento, varios
autores recomendam que os profissionais da equipe realizem trabalhos de orientacdo e/ou
intervencdo familiar (FINNIE, 1980; BOBATH, 1984; BRANDAO, 1992;: HUMPHRY:;
CASE-SMITH, 1996; BRUNHARA; PETEAN, 1999; GESELL; ARMATRUDA, 2000;
MATSUKURA et al., 2000; PETEAN; MURATA; 2000; ZERBINATO et al., 2003;
ARAUJO, 2004; DESSEN; SILVA, 2004; HIRATUKA:MATSUKURA, 2009; MATSUKURA;
YAMASHIRO, 2012).

Bobath (1984), considera a equipe multidisciplinar com uma grande importancia desde
0 nascimento da criancas, pois a detec¢do precoce das alteracdes do desenvolvimento esta na
compreensdo dos pais sobre o problema do seu filho e dos cuidados diarios. Varios fatores
poderdo interferir nesse dialogo, como o linguajar técnico, disponibilidade da mae para
realizar a orientacdo, fatores socioecondmicos e principalmente a aceitacdo da crianca com
paralisia cerebral.

Considerando as intervencgdes realizadas com familias de criangas com necessidades
especiais, Aiello (2002) descreve dois diferentes enfoques que devem acontecer e que se
complementam durante essa atua¢do. O primeiro tem como enfoque o tratamento da crianca e €
realizado por meio de orientagdes aos pais com relagdo ao manuseio, ao treinamento de
habilidades deficitarias no repertorio da crianga e aos cuidados cotidianos da crianca. O segundo tem
como foco a familia como um todo, observando as inter-relagdes entre seus membros e como estas
interferem nos processos de adaptacao e desenvolvimento de todos os integrantes da familia.

Como o foco desta pesquisa e seguindo uma tendéncia mais atual, identifica-se e daremos
destaque ao segundo enfoque, que compreende as intervencdes com a familia ndo mais centradas
apenas no tratamento da crianca.

Nessa visdo, a familia é vista como um todo, um sistema estruturado, dindmico e interativo,
cujos membros mantém uma relacdo de interdependéncia e de influéncias mutuas. Segundo essa

premissa, a familia é também influenciada pelo ambiente externo, estabelecendo com este trocas
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que provocam transformacBes no sistema familiar (TURNBULL; TURNBULL, 1990;
HUMPHRY; CASE-SMITH, 2001; DESSEN; SILVA, 2004; HIRATUKA;MATSUKURA,
2009). Nesta direcéo, as intervencOes procuram considerar o sistema familiar como um todo que se
inter-relaciona e compreendem que o investimento em seus membros afetara a dindmica e o
desenvolvimento de todos os que integram o nacleo familiar.

Yamashiro e Matsukura (2012) realizaram um estudo exploratorio, de abordagem
qualitativa, com o objetivo de investigar o relacionamento intergeracional e as préaticas de
apoio presentes no cotidiano de familias de criangas com necessidades especiais. Verificou-se
que as avls apresentam-se como importante fonte de apoio a familia ao dedicarem, inclusive,
atencdo e cuidado ao irmé&o da crianga com necessidades especiais.

Hiratuka e Matsukura (2009) buscaram identificar as principais demandas de mées de criancas
com PC grave em relacdo a participacdo da crianca e sua familia na comunidade e com relagéo as outras
fontes de apoio recebidas para o cuidado e desenvolvimento da criangas em trés diferentes marcos do
desenvolvimento infantil. Desta forma, foi possivel observar que, conforme a fase do desenvolvimento
infantil, as mées apresentam diferentes dificuldades, dividas e preocupacdes com os cuidados da crianca.

Araljo (2002) em seu estudo que envolveu a aplicacdo de um programa de intervencéo
direcionado a familias de adultos com deficiéncia mental observou que, quando os profissionais
atuam de forma a mediar a relagdo entre o cuidador e a pessoa com deficiéncia, os resultados
atingidos sdo os de cuidadores mais capazes de possibilitar a independéncia de seus filhos, um
melhor relacionamento entre os membros da familia e, consegiientemente, um aumento na qualidade de
vida dos mesmos.

Matsukura et al. (2000) avaliaram os resultados da intervencéo realizada com um grupo de
maes cujos filhos eram portadores de transtornos do desenvolvimento, por meio do relato das préprias
maes. Os autores observaram que esse tipo de intervencdo, segundo a avaliacdo das participantes,
favoreceu as relacdes familiares e interpessoais e as tornou mais seguras em relagéo aos seus filhos e aos
cuidados dos mesmos. Desta forma, verifica-se a importancia de que sejam realizadas orientacoes e
intervencdes familiares.

O acompanhamento dado a crianca com PC é em grande parte um processo longo porque, apesar
de ndo ser progressivo, este € um distirbio motor que necessita de um trabalho de prevencéo,
estimulacdo e reabilitacdo para que a deficiéncia ndo impeca completamente a independéncia do
individuo (FERRARETTO et al., 1994). Nesta direcao, pressupde-se que as intervencdes com as
familias dessas criancas também deverdo acompanhar este processo.

Assim, observa-se que as expectativas das familias com relagdo as orientacdes a serem

recebidas podem se modificar de acordo com a fase de desenvolvimento de seus filhos. Hiratuka
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(2005), em um estudo sobre a expectativa das médes de criancas com atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor em relacdo as orientacdes recebidas pelos profissionais de saude, encontrou
que, apos a aquisicdo da marcha pelas criancas ou com o passar de alguns anos de tratamento,
as maes passavam a ter expectativas quanto a possibilidade de seu filho ser incluido nas
escolas e, também, quanto a sua independéncia. Em tal estudo, observou-se também, que as
mdes tinham duvidas sobre a melhor forma de educar seus filhos para enfrentar a sociedade e
que apontavam néo receber orienta¢des dos profissionais de reabilitagdo a esse respeito, bem como
ndo sabiam a quem deveriam recorrer.

As criancas com paralisia cerebral precisam de alguém constantemente junto a elas.
Bem mais do que uma crianga normal, consomem tempo e atencdo. Elas precisam de servicos
terapéuticos e educacionais especiais para ajuda-las a funcionar tdo normalmente quanto

possivel em suas familias e comunidades.

(...) Usualmente as criancas com paralisia cerebral precisam desses servigos
para auxilid-las a melhorar suas habilidades motoras e desenvolverem suas
habilidades comunicativas. Contudo, quando a crianga tem paralisia cerebral,
toda a familia pode beneficiar-se, de um programa de intervencao
abrangente, que fornece apoio e orientacdo a medida que lhes ensinam
melhores meios de trabalhar e brincar com o deficiente. Os responsaveis
desempenham um papel fundamental no planejamento e monitoracdo desses
servicos, tanto educacionais quanto terapéuticos, para a crianga com paralisia
cerebral. (GERALLIS, 2007, p.183).

Essas novas demandas que surgem a cada fase do desenvolvimento exigem que as familias
facam adaptacGes para que possam encontrar um equilibrio entre todos os seus membros.
Muitas das demandas apresentadas pelas familias de criangas com necessidades especiais sao as
mesmas apresentadas pelas familias de criangas com desenvolvimento tipico. Mas as familias que tém
filhos com necessidades especiais terdo de enfrentar também as exigéncias advindas da propria
condicéo de deficiéncia da crianca (TURNBULL; TURNBULL, 1990).

2.2 A familia e o cuidador familiar

Dentro da literatura educacional, um estudo que discuta determinada condi¢do de uma
crianca ou a caracteristica especifica de um grupo de criangas, seja ela deficiente ou ndo, logo
tera a necessidade de atentar para o contexto das familias. Isso acontece porque a crianga
quando nasce ainda ndo esta pronta para seguir sua vida de modo independente e precisa de

ajuda para desenvolver-se.
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Segundo Soifer (1983, p.23) a “familia, entdo, pode ser entendida como uma estrutura
social basica, com entrejogo diferenciado de papéis”, que € composta por determinadas
pessoas que convivem por um tempo prolongado e se inter-relacionam reciprocamente com a
cultura e com a sociedade. Zimerman (1999) relata que na vida familiar, varias relagdes
dindmicas se estabelecem e a crianga, a0 mesmo tempo em que sofre a influéncia de pais e
irmdos, também & um agente de modificacfes dessa estrutura.

Sigolo (2004) descreve a familia como “espaco de socializagdo infantil”, pois se constitui em
"mediadora na relacdo entre a crianca e a sociedade™. Nas interacdes familiares, "padrGes de
comportamentos, habitos, atitudes e linguagens, usos, valores e costumes séo transmitidos" e "as bases
da subjetividade, da personalidade e da identidade s&o desenvolvidas™ (p. 189).

Diferentes autores (por exemplo, BRADLEY; CORWYN; MCADOO; COLL, 2001;
NOVAK, 1996; ERICKSON; KURZ-RIEMER, 1999) tém apontado a organizacdo do ambiente fisico
e 0 entorno da crianga como indicadores para o 6timo desenvolvimento de sua salde.

E indiscutivel a importancia da familia para o desenvolvimento infantil. Assim como afirmam
Pereira-Silva e Dessen (2003, p.503), "as interacdes estabelecidas no microssistema familiar
sdo as que trazem implicacGes mais significativas para o desenvolvimento da crianca, embora
outros sistemas sociais (ex.: escola, local de trabalho dos pais, comunidade local) também
contribuam para o seu desenvolvimento™.

Uma nova organizacao da familia surgiu com as mudangas na sociedade, como a inser¢ao
da mulher no mercado de trabalho, o aumento do nimero de familias monoparentais, a
permanéncia do homem na residéncia, gerando a necessidade de acontecerem novos arranjos
no desempenho dos papéis que cada um exerce dentro da instituicdo familiar.

Em uma familia, assim como nos demais grupos sociais, cada individuo desempenha uma
variedade de papéis ou fungdes que se complementam e se entrelacam. Essas relacdes,
portanto, dependem ndo sé das caracteristicas pessoais de cada um, mas também de suas
posicdes neste elenco de papéis, que varia de familia para familia. Assim, qualquer
modificacdo ou fato novo, como, por exemplo, o nascimento de um filho deficiente ou a
separacdo do casal, influencia o comportamento de cada um dos membros individualmente e a
dindmica de funcionamento de todo o grupo (GLAT; DUQUE, 2003).

Segundo Omote (2010), uma crianca deficiente, com todas as consequiéncias resultantes
das condicdes de que é portadora e com as demandas sociais e culturais sobre toda a familia,
pode comprometer seriamente a dindmica de funcionamento familiar, assim as novas

concepgdes que implicam uma visdo integral da familia, incluindo o deficiente, exigem
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alteracdes profundas também na natureza da relacéo triadica entre o profissional, o deficiente
e a familia.

O que a crianca individual é e faz afeta todos os membros da familia; esta familia, por seu
turno, faz parte de um contexto social em que esta crianca esta inserida, ainda mais amplo.
Inserida nessa estrutura, cada familia é constituida por uma dinamica propria de sobrevivéncia
cujo funcionamento é alterado significativamente quando emerge uma condicdo especial de
doenga cronica, malformacgdo congénita ou deficiéncia (KOVACS, 1997; ROLLAND, 1995;
LEFEVRE, 1985) dentro deste ambito.

A sociedade tende a estigmatizar a familia da crianca deficiente classificando-a de varias
maneiras, quase sempre preconceituosas (TELFORD; SAWREY, 1976). Segundo 0s mesmos
autores, crencas negativas e negligéncias sdo comuns neste contexto e, diante do preconceito,
0s pais tendem a se afastar ou tornam-se devotos do cuidado para com esta crianca. Isto pode
gerar mecanismos de compensacdo e superprotecdo, mantendo padrdo de dependéncia mitua
entre pais e filhos, que podem se perpetuar material e emocionalmente.

Alguns dos padrdes reativos mais frequentes da familia, com o nascimento de uma crianga
com deficiéncia, sdo a negacdo da realidade da deficiéncia, o enfrentamento realista do
problema, a ambivaléncia em relacdo a crianca ou a rejeicdo dela, a autocomiseragdo, 0s
sentimentos de culpa, depressdo e vergonha, e padrdes de dependéncia mutua (TELFORD;
SAWREY, 1988). Uma sobrecarga emocional é desencadeada pelo reconhecimento de uma
deficiéncia seja ela fisica e/ou mental em um dos membros da familia, que é defrontada com
uma situacao nova que desperta fantasias e, concomitantemente, a necessidade de conhecer 0s
fatores precipitantes e a origem daquilo que coloca a crianca como “diferente” das outras.

As implicagGes do fato de ter uma crianga deficiente revestem-se de um impacto psicoldgico
potencial para os cuidadores, que, em sua maioria, sdo os préprios familiares préximos, como, por
exemplo, as maes. Sendo assim, a familia necessita tanto de atendimento e orientacdo quanto o
préprio individuo, ndo somente para que possa ser um elemento de apoio e ajuda no processo
de educacao e reabilitacdo, mas também para que possa constituir um nucleo de afetividade e
inclusdo (ROCHA, 2006).

Pesquisas tém mostrado que as familias podem apresentar resultados bastante diversos
tanto nos recursos de que dispGem para lidar com diferentes situagdes, como na forma com
que cada familia percebe os desafios frente a condigcdo potencialmente estressante de ter uma
crianga com problemas cronicos de satde ou deficiéncias (CALDERON; GREENBER, 1999;
CANNING; HARRIS; KELLEHER, 1996; SLOPER et al., 1991).
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Em estudos mais recentes, Matsukura, et al. (2007) apontam para uma importante questdo
para a compreensdo do suporte social e seu efeito protetivo.

Desde a década de 70, o ambiente domiciliar tem ocupado uma posicéo central nas avaliagBes de
desenvolvimento infantil (AIELLO, 2005). Martins, et al. (2004) consideram que a avaliagcdo da
estimulacéo disponivel para a crianca na familia pode indicar elementos importantes para intervencoes
nos ambitos da salde e da educacdo, pelo impacto que a estimulacdo do ambiente causa no
desenvolvimento infantil.

A atencdo a salde dos cuidadores de criancas com deficiéncia é uma preocupacédo
relativamente recente. Nos anos 80, os estudos voltaram-se para a investigacdo do papel dos
cuidadores e o impacto da doenca e dos cuidados dispensados a crianga, como também,
objetivaram a compreensdo e identificacdo de estratégias de enfrentamento utilizados pelos
cuidadores (EISER, 1990; MCCONACHIE, 1994; MEDEIROS; FERRAZ; QUARESMA,
1998).

Silva e Aiello (2007) buscaram descrever as interagdes do pai e da mée com seu filho com
Sindrome de Down em situacdo de brincadeira e comparar essas interacfes, levando em
consideracdo variaveis como o estresse, empoderamento, autoestima e ambiente domiciliar,
assim como a participagdo do pai no cuidado com a criancas e nas atividades domésticas, a
influéncia dos avoés e a visdo paterna sobre aspectos da paternidade e a deficiéncia da crianca.
Concluiu-se que esses pais, no geral, parecem estar envolvidos com seus filhos, oferecendo
estimulacdo variada a eles, e apresentam baixo nivel de estresse e se mostram empoderados
guanto a presenca de uma crianca deficiente.

Segundo Miller e Clark (2002), apesar das diferencas dos quadros clinicos nas
deficiéncias, a sobrecarga de tarefas relacionadas ao cuidado e tratamento da crianca, durante
0 desenvolvimento, sdo maiores do que as experienciadas pelas maes de criangas sem
transtornos no desenvolvimento.

Petean (1999) desenvolveu um estudo com 25 mées com o objetivo de apreender suas
reacOes, sentimentos, explicacfes e expectativas frente a noticia da deficiéncia do filho. Os
resultados mostraram que as rea¢Oes das mdes foram, num primeiro momento, de tristeza,
revolta, choque, resignacéo, culpa, assim como de busca por ajuda para o filho. Grande parte
das maes explicou a causa do problema dos seus filhos tendo como base argumentos nédo
cientificos, o que, de acordo com o0s autores, leva a supor que a maioria das pessoas tem
dificuldade em entender os mecanismos causadores da deficiéncia. Dessa maneira, 0s dogmas
religiosos ou as crendices populares passadas de geracdo a geracdo sdo mais confortadoras e

compreensiveis para elas. O estudo apontou também que a negacdo foi um dos mecanismos
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de defesa mais utilizados pelas maes, a fim de encobrir ou minimizar a problemaética da
crianca para conseguirem mais tempo para se reestruturarem. Quanto as expectativas em
relagdo ao futuro da crianga, as mées relataram expectativas positivas e negativas. As
expectativas positivas referiam-se a esperanca de um futuro promissor para a crianga, crendo
no seu desenvolvimento e na sua cura. As expectativas negativas referiam-se a descrenca em
relacdo ao futuro do filho como promissor e a ansiedade e inseguranca relacionadas ao futuro
dos mesmos.

Barnard e Kelly (1990) revisaram a literatura sobre a interacdo pais-crianga e encontraram que
ha relacdes importantes entre essa interacdo e o desenvolvimento social e cognitivo posterior da
crianca.

Omote (2010) relata no texto “Familia e Deficiéncia: caracterizagdo e funcionamento”,
que as referéncias a necessidade de dar a devida aten¢do ao drama vivido pelos pais de
criangas deficientes sdo antigas. Desta forma, tais autores citados, nos remetem a estudos mais
antigos como de Kanner (1956) em que alertava que nenhum plano de tratamento poderia ser
considerado completo sem a devida explicacdo aos pais, considerando suas curiosidades e
envolvimentos emocionais.

Patterson (1956) elabora uma lista com 10 recomendagdes aos profissionais com relagdo
aos dramas vivenciados pelos pais de criangcas com deficiéncia. J& nesta época considerava-se
importante lembrar aos profissionais de que os pais de deficientes sdo pessoas. Na nona
recomendagdo temos “lembre-se de que nds somos pais € vocé € o profissional”, sendo assim,
a autora faz-se porta voz de pais de criancas com deficiéncia e elabora esta lista sintetizando
as principais queixas deles com relacdo & maneira como a questdo da deficiéncia de seus
filhos vem sendo tratada pelos profissionais da area da saude (OMOTE, 2010).

Alguns autores mais antigos descrevem também tal problematica encontrada no cotidiano
da familia de crianca com deficiéncia. Wolfesberger (1967) cita 10 qualificagdes do bom
conselheiro; Jordan (1976) relata 10 mandamentos do conselheiro; Telford e Sawrey (1977)
contribuem com a literatura da area com 10 principios elementares do aconselhamento
parental. Contudo desde a década de 50 autores da area buscam realizar uma descri¢do
sistematizada dos problemas vivenciados por pais de deficientes alertando sobre a importancia
do olhar para esta populacéo.

No Brasil Marchezi (1973) realiza a primeira descricdo sistematizada. Em seu estudo, a
autora traz diversas evidéncias que sugerem pouca atencdo dispensada pelos profissionais aos
dramas vivenciados pelos pais de deficientes. A partir da década de 80 Omote (1980) em sua

dissertacdo, realiza um estudo sistematico sobre as reaces de maes de deficientes mentais,
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possibilitando apontamentos e alertas para a necessidade de servicos direcionados a pais de
criancas com deficiéncia, argumentando que o ambiente familiar integrado e saudavel tem
papel capital tanto para o desenvolvimento de criangas deficientes quanto para a saide mental
e qualidade de vida dos demais membros familiares. Desde entdo, diversos estudos aparecem
com o0 proposito de investigarem e sistematizarem o0s aspectos que envolvem a familia do
deficiente.

Os familiares podem assim ter maior probabilidade de dividir as responsabilidades e
cooperar no sentido de uma meta comum, se todos estiverem empenhados na discussao e
planejamento da incluséo.

Lamb e Billings (1997) comentam que nos Ultimos anos muita atencdo foi dada ao impacto de
uma crianca deficiente no ajuste e satisfacdo marital de seus pais, mas apenas na perspectiva da mée.
Bailey, Blasco e Simeonsson (1992) dizem que as pesquisas focam o impacto do nascimento de
uma criangca com deficiéncia no pai, a correspondéncia entre as respostas paternas a esse
impacto comparadas as relatadas pelas mées e com que extensdo os pais séo envolvidos com suas
criancas ou com servicos oferecidos a crianca. Os autores concluem que as descobertas sobre o
envolvimento dos pais com suas criangas sdo variadas: as vezes as maes sao mais envolvidas, outras 0s
pais gastam um tempo significativo com seus filhos com necessidades especiais.

Telford e Sawrey (1976) afirmam que a mée tem sido historicamente a figura central na
familia, ela é considerada o foco dos mais significativos alinhamentos familiares. De acordo
com estes autores, a personalidade da méde e a atmosfera familiar s@o os fatores mais
importantes para o desenvolvimento da crianca. Refere-se que quase sempre a mée € atribuida
a funcdo de cuidar da criancga, no que se refere tanto a salde quanto a educacao.

A maioria das familias acaba mobilizando-se para enfrentar o desafio de ter uma crianga
deficiente. Entretanto, uma vez que cada familia é Gnica, os meios pelos quais ela aprendera a
se adaptar aos estresses de ter um deficiente em sua prole também sdo peculiares. Em nossa
pesquisa focaremos na criangca com paralisia cerebral, visando ampliar os estudos e a atencédo
a esta problematica, uma vez que, existem manifestacdes em que todas as familias de criancas
com paralisia cerebral sdo similares. Primeiro, os membros de todas as familias geralmente
sofrem 0 mesmo espectro de emogdes ao deparar-se com a paralisia cerebral de um filho.
Segundo, todos os familiares precisam concentrar enormes quantidades de amor e
determinacéo para realizar a adaptacdo (GERALIS, 2007).

Na atualidade, é recorrente a literatura sobre familias de criangas com deficiéncia que se
ocupa do ajustamento familiar e também das repercussdes da doenca cronica no
funcionamento da familia (GOLDBERG, et al., 1990; MAGGI, 1998) seja essa doenca
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oriunda de deficiéncias congénitas ou adquiridas, que acarretam um impedimento ou
dificuldades para a execucdo de funcbes cotidianas (BAVIN, 1968; KOVACS, 1997;
MURATA, 2000, FAVERO, 2005).

A grande maioria das pessoas se imagina despreparada para cuidar de uma crianga
deficiente. Por diversas vezes temos a impressao que cuidar de uma crianga normal € tarefa
para a qual j& se nasce pronto. Nenhuma preparacdo e nenhum aperfeicoamento sdo
necessarios. Bastaria a estes que desempenham o papel de cuidar seguirem seus instintos e
tudo caminharia naturalmente (FILHO, 2003). Porém, a crian¢a que nasce ou se torna
deficiente representa o desconhecido, independente do grau de comprometimento. Segundo
Filho (2003), “os pais sentem-Se incompetentes, atemorizados até pela idéia de criar e educar
um filho especial” (p.6).

O desempenho do papel de cuidador familiar pode interferir na vida pessoal, familiar,
laboral e social dos cuidadores predispondo-os a desgastes. Frequentemente os cuidadores
familiares estdo sujeitos a entrarem em situagéo de crise, manifestando sintomas como tensao,
constrangimento, fadiga, estresse, frustracdo, reducdo de convivio social, depressdao e
alteracdo da autoestima. Tudo isso pode contribuir para comprometer seriamente a inclusao
das criangas com deficiéncia, na medida em que os cuidadores familiares ndo dispdem de
condicGes emocionais para desenvolver agdes colaborativas junto a escola.

Nesta interacdo do dia-a-dia dentro de uma familia, € o cuidador, que lida com o
deficiente em tempo integral, orientando e atendendo suas necessidades, podendo ser
representado por qualquer um de seus parentes: avos, pai, mae, irméos ou tia. Os processos
familiares refletem imediatamente nas interagOes entre pais e filhos e na emocionalidade dos
cuidadores.

O cuidado com a vida e com o semelhante surge na medida em que se julga importante em
sua missdo, e esta é a missdo do cuidador, pois é necessaria dedicacdo de tempo, que inclui
renuncias, sentido de responsabilidade, de buscas, de envolvimento com o sofrimento e de
acreditar no sucesso com a vida. A palavra “cuidado” é derivada do latim e significa cura. E
usada no contexto de relacfes de amor e carinho, porque é natural de quem ama envolver sua
atencdo, preocupacéo e zelo pela pessoa a ser cuidada.

A falta de cuidado repercute na deficiéncia da qualidade de vida, pois € preciso estar bem
e gostar da vida, tendo o cuidado ndo como uma meta, mas como algo que se atinge a cada
momento e que acompanha o ser humano em toda sua histéria (BOFF, 2004). O poder é
evidenciado em quem controla as decisdes sobre as medidas a serem tomadas, para atender as
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necessidades de quem precisa. As decisfes vao surgindo a medida que essas necessidades sdo
conhecidas (BROWN; GORDON, 2004).

O cuidador vivencia diversas situacdes na familia, de carater financeiro, de exercicio de
papéis familiares, sentimentos de desamparo, perda de controle, exclusdo e sobrecarga, 0S
quais podem trazer um estresse a0 mesmo, sendo uma resposta as exigéncias. Nem sempre €
possivel o lado positivo da experiéncia de vida que transforma a tarefa do cuidar em prazerosa
e com menores dificuldades fisicas e emocionais (NERI, 2003).

Para cuidar e conduzir alguém, como fazem os pais de criangas com paralisia cerebral,
eles necessitam demonstrar antes de tudo que podem se conduzir, e que conhecem os limites
de sua préatica. E fundamental ter a perspectiva dirigida nio apenas para o outro, mas também
para si (LUNARDI et al., 2004). Ha dificuldades para os pais e componentes familiares em
conceituar paralisia cerebral, porém todos vislumbram as consequéncias negativas e associam
a deficiéncia aos sentimentos de tristeza, fragilidade e dependéncia. Sabem que séo
necessarios dedicacéo, paciéncia e afetividade (YANO, 2003).

Segundo Lefévre (1985), os estudos sobre a criangca com Sindrome de Down referem um
estado de ansiedade aguda e de profunda tristeza que se manifesta nos pais depois de
conhecerem a verdade sobre estas criancas e que, muitas vezes, vém acompanhados de um
sentimento de rejeicdo, suscitando sofrimento e inseguranca. O tratamento de tais patologias
durante a infancia, como a PC e a Sindrome De Down, é frequentemente marcado por
deterioracGes que envolvem mais contatos médicos, admissdes em hospitais, desconforto para
a crianca e a familia.

Sabe-se, porém, que educar uma criangca normal ou deficiente exige de quem faz o papel
de cuidador a mesma dose de instinto e preparo, de arte e técnica. S&o interagbes nos quais 0s
participantes se relacionam e se modificam mutuamente.

Trabalhar com cuidadores familiares de criancas com paralisia cerebral é mais que
simplesmente uma educacdo, re-educacdo ou orientagdo. Um dos principais objetivos e
resultados do trabalho com esses cuidadores familiares € a reconstrucdo de sentidos do
préprio cuidado de que a crianca necessita e a significacdo que aquela deficiéncia acarreta
nele. E reconstruir sentidos e subjetividades que muitas vezes se encontravam tdo ocultos

quanto o préprio sentido da vida.

Ter uma crianga com deficiéncia gera muitos transtornos aos seus
responsaveis, tanto de ordem pratica, quanto de ordem psicolégica, que
acabam interferindo bastante na estrutura emocional de qualquer um que
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viva essa situacdo, por mais equilibrada que seja essa pessoa. (CAMARGO,
1986, p. 18).

A crianca com paralisia cerebral pode revelar em seus cuidadores sentimentos de culpa,
vergonha, ansiedade e até lamentagdes de do, por ser uma deficiéncia motora explicita e que
requer um cuidado muitas vezes considerado exaustivo. Portanto, a adaptacdo a situagdo de
ter uma crianca com paralisia cerebral € um processo complicado e permanente.

E preciso estar atento para orientacio desses cuidadores a fim de valorizar o potencial
dessas criancas, que podem apresentar aspectos motores comprometidos, porém aspectos
cognitivos talvez preservados. O desconhecimento de tal fato pode dificultar o
desenvolvimento e insercdo delas na sociedade.

Um estudo de Tudge e col. (2000) sobre participacdo dos pais em préticas culturais com seus
filhos pré-escolares em diferentes sociedades como Estados Unidos da América, Coréia, RUssia,
Estonia e Kenia evidenciou que as maes eram mais provaveis de serem encontradas no mesmo
lugar que seus filhos e proporcionalmente também eram mais envolvidas com seus filhos que
0s pais. Os pesquisadores observaram a participacdo parental em brincadeiras, licbes, trabalho e
conversas, e embora tenham sido observadas mais situag@es de brincadeiras, 0s genitores estiveram
mais inclinados a participar das outras situagdes.

Dentro desta perspectiva, é fato reconhecido que as familias que contam entre seus
membros uma ou mais pessoas com deficiéncia se véem sobrecarregadas material e
psicologicamente com os multiplos encargos que recaem sobre elas e que demandam esforcos
que culminam por comprometer o bem estar psiquico de todos 0s seus componentes e
ameagam sua propria estrutura.

A suscetibilidade de quem cuida dessas criangas a esse tipo de estresse varia de acordo
com sua habilidade em lidar com fatores estressores e diferentes niveis de tolerancia; essa
habilidade, segundo Kobasa, Hilkler e Maddi (1979) envolve a abertura para mudancas, 0
envolvimento emocional com o emprego, a religido ou a prépria familia, bem como o
sentimento de ter controle sobre os acontecimentos.

A sobrecarga do cuidador, segundo Braithwaite (1992), é uma perturbacdo resultante do
lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo alvo da atencdo e dos
cuidados. Esta sobrecarga ou tensdo pode acarretar problemas fisicos, psicolégicos,
emocionais, sociais e financeiros, que acabam por afetar o bem-estar da crianca cuidada e do
cuidador (GEORGE; GWYTHER, 1996).
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Podem distinguir-se dois tipos especificos de sobrecarga: a sobrecarga objetiva e a
sobrecarga subjetiva (GOTTLIEB, 1989). A sobrecarga objetiva corresponde as tarefas
envolvidas na prestagdo de cuidados e as alteragcBes que estas provocam nas diversas
dimens6es de vida do cuidador (familiar, social, econémica e profissional) (FIGUEIREDO,
2007). A sobrecarga subjetiva corresponde as reacfes emocionais e as respostas
comportamentais e cognitivas face a prestagdo de cuidados (GOTTLIEB, 1989). Esta
distincdo reconhece que as exigéncias e as consequéncias da prestacdo de cuidados sdo apenas
potencialmente estressantes e dependem do grau de sobrecarga subjetiva que provocam.
Lawton e col. (1989, apud MARTINS et al., 2004) reforcam a grande subjetividade da
sobrecarga, referindo que esta depende da valorizacdo que cada sujeito atribui as tarefas
desempenhadas. Devido a este fato, a sobrecarga subjetiva é muitas vezes alvo de
investigacdo, além de que permite informar acerca do bem-estar do cuidador (FIGUEIREDO,
2007).

A literatura da area aponta também que o estresse é um sentimento comum observado em
familias nas quais um dos membros apresenta deficiéncia e que este & um fator que assume
grande importancia dentro da dinamica familiar. De acordo com Belsky (1984) e
Bronfenbrenner (2002), quando o estresse afeta um dos cuidadores principais, ele também
pode afetar o desenvolvimento dos filhos de alguma forma, assim como situacgdes estressantes
na vida dos filhos podem afetar os pais.

Com todas as transformacdes geradas pela circunstancia peculiar em que se encontra a
familia de uma crianca deficiente, as mudancas nas atividades didrias e no funcionamento
psiquico dos individuos sdo inerentes a esse processo. Cria-se certa tensdo direcionada a
mobilizacdo de recursos pessoais, com a finalidade de encontrar uma resolugdo com sucesso e
satisfatdria. Os conceitos de estresse e autoestima estdo intimamente relacionados a estas
situacoes.

Na salde mental, a importancia atribuida ao estresse foi herdada do conceito de crise
(CUNHA, 2002) e tem sua origem nas investigacbes com sobreviventes de desastres de
grandes proporgdes. Contudo, Cunha (2002, p.35) afirma que, atualmente, o conceito de crise
tem sido mais utilizado em termos de diagndstico, enquanto estresse enfatiza o impacto como
“um fator potencial para consequéncias futuras” variando em termos do “poder do estressor e
da vulnerabilidade do sujeito”.

O estresse pode ser compreendido como a presenca de uma condi¢do ou situacao na qual
existe uma acentuada diferenca entre as demandas externas ao organismo e a avaliagdo do

individuo sobre sua capacidade em responder a elas. Contudo, cada pessoa reage de modo
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particular diante de situacbes de vida estressoras, que causem uma sobrecarga. O
enfrentamento é uma dessas formas de reagdo peculiar que as pessoas desenvolvem para lidar
com crises e adversidades, no contexto de sua cultura, sociedade e época, aliviando 0s
aspectos negativos das situacdes de estresse.

De acordo com Lipp e Guevara (1994) o estresse pode provocar tanto sintomas fisicos
como psicoldgicos. Dentre os possiveis efeitos psicologicos estdo: ansiedade, panico,
preocupacdo excessiva, inabilidade de concentracdo em assuntos ndo relacionados com o
estressor, inabilidade de relaxar, tédio, ira, depresséao e hipersensibilidade emotiva.

Assim, a literatura indica que as familias de criancas com deficiéncia possuem de um
modo geral, maior propensdo para apresentar niveis de estresse mais elevados e maior
probabilidade de desajustamento familiar, embora ndo seja esperado que tais familias
experimentem niveis crbnicos de estresse ou inadaptaces que sejam permanentes
(MATSUKURA, 2001). A intensidade do sentimento de estresse parece depender de varios
fatores, entre eles a rede de suporte social disponivel, relacdo marital, renda familiar e
severidade da deficiéncia (OLSSON; HWANG, 2001).

Além de poder desencadear estresse e depressao, ha ainda evidéncias cientificas de que o
nascimento de uma crianca com deficiéncia pode modificar as relagdes tanto intra quanto
extrafamiliares (SELTZER et al,. 2001, PALOMINO; GONZALVES, 2002; GARGIULO,
2002).

Zanfelici e Barham (2009) realizaram uma pesquisa tendo em vista a importancia de
identificar fatores que podem afetar a qualidade do envolvimento parental, com o objetivo de
examinar as relagOes entre o estresse, burnout e o envolvimento parental em maées
trabalhadoras, cujos filhos frequentam escolas infantis. Os resultados trazem informagdes que
contribuem para uma melhor compreensdo da fase critica na vida de mulheres que trabalham
enquanto seus filhos sédo pequenos, apontando para a necessidade de ampliacdo da rede de
suporte social de trabalhadores que tém filhos nessa faixa etaria, bem como a revisdo de
politicas e direitos trabalhistas, a fim de reduzir a sobrecarga e o estresse parental e para
promover um envolvimento mais positivo na vida dos filhos.

Lipp e Malagris (2001) mencionam que, 0 estresse € um processo que se desenvolve de
acordo com etapas, € possivel se ter um estresse temporario, de baixa ou grande intensidade,
estar na etapa de resisténcia ao fator gerador de desequilibrio ou ja se estar em estado de
depauperizacdo tdo grande que doencas de grande seriedade surjam. Em geral se diz que a
pessoa esta estressada independente da seriedade ou de onde se situa na reagdo complexa do

estresse. Ou seja, quem estd com um estresse baixo, inicialmente € diagnosticado como
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estando “estressado” do mesmo modo como uma pessoa que esteja na Situacdo de exaustdo do
estresse. Contudo, a reacdo do estresse pode ocorrer frente a estressores inerentes negativos,
como no caso de dor, fome, frio ou calor excessivo, etc., ou em virtude da interpretacdo que
se da ao evento desafiador.

Neste processo, como ressaltam Medeiros, Ferraz e Quaresma (1998), “nem sempre a
demanda é considerada um estressor e as avaliagdes da situagdo constituem um processo
contextualizado, dependendo de fatores relacionados ao préprio cuidador, ao doente e ao
ambiente familiar onde vivem” (p. 190). Os autores acrescentam que sdo as avaliagdes
subjetivas de cada cuidador que determinam as respostas as demandas. Essas avaliacdes, por
sua vez, sdo influenciadas por diversas variaveis, entre elas a percepcao de contar com 0 apoio
de pessoas significativas e do suporte social.

O estudo de Cummins (2001) aponta que quando os cuidadores sdo os préprios familiares,
ha maior propensdo a desenvolverem estresse profundo, depressdo e uma diminuicdo
subjetiva na qualidade de vida.

A sobrecarga e consequente estresse sofridos por esses cuidadores familiares podem ser
aliviados na medida em que, encontrando-se a crianca bem acolhida pela comunidade escolar,
esses cuidadores podem ocupar-se de outras atividades possivelmente menos estressantes e
desgastantes do ponto de vista emocional. Portanto, conhecer estes aspectos possibilita aos
profissionais adotar medidas apropriadas para prevenir, modular ou tratar as consequiéncias
originadas pelo estresse, como repercussdes diretas na qualidade de vida das mdes e das
proprias criancas com deficiéncia.

Williams e Aiello (2004) apontam que o estresse tem sido associado a dificuldades da
familia. Além disso, o surgimento na familia de uma crianca deficiente seria uma variavel
estressora entre 0 grande nimero de eventos estressores aos quais a familia esta exposta ao longo de seu
ciclo de vida.

O estresse excessivo prejudica a sadde fisica e mental, além da produtividade do ser humano. E o
nivel de tensdo, principalmente se por longos periodos ou se ultrapassa sua resisténcia, influencia a
qualidade de vida da pessoa que a experiencia (LIPP, 2000). "E natural, e até esperado, que 0 ser
humano experiencie algum desconforto ocasional que se encontre dentro do elenco de sintomas
regulares de stress’ (LIPP, 2000, p.16). Para o diagnostico de estresse, € necessaria a presenca de um
quadro sintomatoldgico que se prolonga por um periodo de tempo. O estresse é quase sempre reversivel
e existem tratamentos especializados que ajudam a pessoa a aprender a lidar com ele de modo eficaz
(LIPP, 2000).

O estudo de Gavidia-Payne e Stoneman (2004) sobre a participacdo dos pais de criangas
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especiais de 0 a 5 anos de idade em programas de intervencéo precoce mostrou que méaes com
maior seguranca financeira e que eram mais escolarizadas tendiam a se tornarem mais envolvidas ,
experienciavam menos estresse e empregavam consistentemente estratégias de enfrentamento. J& para os
pais, além das estratégias de enfrentamento, nivel educacional e seguranca financeira, aqueles que
possuiam poucas estratégias de enfrentamento em solucdes de problemas (como tomar iniciativa,
planejar, realizar e reinterpretacéo positiva) e que tinham maiores recursos financeiros e maior nivel
educacional eram mais envolvidos.

As doencas cronicas podem interferir ainda na autoestima em razdo das alteracBes do
estado emocional, como tristeza, desanimo, desmotivacéo, nervosismo, aborrecimento, perda
de prazer, inseguranca, sensacdo de inutilidade e insatisfagdo com a autoimagem
(MARTINS; FRANCA; KIMURA, 1996). No entanto, a qualidade de vida ndo &,
necessariamente, inversamente proporcional ao numero de enfermidades, ja que esse fator
depende do controle que se tem sobre essas patologias por tratamento adequado (PIVETTA,
2004).

Pruett (2000) aponta que a autoestima dos pais desgastada pelo estresse e pela preocupacéo
parental tem atingido proporcdes epidémicas, sendo que as mées se sentem incertas e sozinhas e 0s
pais se sentem excluidos, a margem da vida de seus filhos e incompetentes. Justamente esse clima
sentido nas familias que tem fortalecido o interesse no pai como um rico e duradouro recurso
emocional na criagéo dos filhos.

Finken (1993) diz, em seu estudo sobre a relacdo entre a autoestima parental e problemas de
comportamento em criancas, que o fato de a crianca apresentar algum problema torna relevante
estudar a autoestima dos pais porque coloca em questdo sua competéncia parental. Verificou-se
neste estudo que, tanto para as médes quanto para os pais, idade e renda estavam associadas
positiva e significativamente com autoestima. Além disso, o0s problemas de
comportamento das criangas estava associado com baixa autoestima dos genitores.

O impacto dessa situacdo atinge um amplo espectro de dimensdes da vida familiar e €
considerado sobrecarga porgue requer que os familiares da pessoa com deficiéncia passem a
colocar as suas proprias necessidades e desejos em segundo plano (MAURIN; BOYD, 1990)
ou adotem um papel suplementar aos ja desempenhados por eles (MARTENS;
ADDINGTON, 2001). Podem até acabar vivenciando problemas parecidos com o0 que a
pessoa com deficiéncia possa vir a ter, tais como a perda da independéncia e da confianca,
frustracdo ou até sentimentos de inutilidade e solid&o.

A grande variabilidade de respostas dos cuidadores perante situagcdes de deficiéncia dos

seus familiares deixa antever a influéncia de diferentes varidveis psicossociais que se



45

articulam num complexo processo multifatorial (ESTEBAN; MATEO; 1ZQUIERDO;
MUNERA, 1995). Possivelmente essa multideterminacéo é que fazem as pessoas diferirem na
interpretacdo das situacdes estressantes, razdo pela qual uma situacdo pode ser percebida
como de estresse para um individuo e ndo o ser para outro.

Sigolo (2004) comenta que "os estilos de interagcdo de cuidadores com suas criancas de risco
sdo influenciados por condi¢cBes multifatoriais e especificas ao organismo e ao contexto™ (p.
190), entre eles o nivel educacional materno, o status socio-econfmico, o status parental e o suporte
social.

Quando a crianga deficiente passa a frequentar essa comunidade escolar, pode obter
beneficios em varios aspectos psicossociais, de se sentir acolhida e poder expressar-se
livremente, o que lhe pode permitir o exercicio das suas possibilidades em diferentes
atividades. Os beneficios podem estender-se também aos familiares que cuidam dessa
crianga.

Na realidade, uma abordagem diferenciada sobre o aspecto inclusivo da crianga
deficiente, para ser bem sucedida, deve incluir todos os familiares ou responsaveis que
cuidam da crianca deficiente, e estes devem ter um espaco privilegiado no planejamento de
qualquer intervencdo (ZAMBERLAN; BIASOLI-ALVES, 1997). Uma vez que a familia é o
primeiro grupo ao qual a crianga pertence, é ela quem oferece diretamente estimulos
ambientais a esta crianca deficiente e passa a maior parte do tempo com a crianga
conhecendo as suas respostas frente as variadas situacdes. Sao os cuidadores familiares que
interagem emocionalmente com essas criangas, observam as suas dificuldades e ao mesmo
tempo as suas conquistas, contribuindo para a construcdo de sua historia de vida.

Os processos familiares refletem imediatamente nas interagdes entre pais e filhos e na
emocionalidade dos cuidadores. A exposicdo da crianca a praticas parentais pouco
construtivas ou a sua privacao de envolvimento afetivo com pais e mées constitui um fator de
risco para o desenvolvimento da crianca, aumentando sua vulnerabilidade a eventos
ameacadores externos ao seu ambiente familiar (MARTURANO, 2004). Em contrapartida,
pais socialmente habilidosos, que estabelecem um ambiente familiar acolhedor, organizam
contextos favoraveis que sdo mecanismos de resiliéncia e de protecdo diante de fatores
ameacadores a que usualmente as criancas estdo expostas (AUNOLA; NURMI, 2005, DEL
PRETTE; DEL PRETTE, 2005).

Além das habilidades sociais educativas parentais, estudos tém evidenciado a relevancia
da participacdo de cuidadores familiares na educacdo de seus filhos (FAGAN; IGLESIAS,
1999).
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Dessa maneira, a autonomia deve ter dimensao concreta e estar ancorada na construcao
compartilhada do conhecimento sobre a situacdo vivida por pessoas com deficiéncia e seus
familiares no contexto social, educacional e cultural.

Proporcionar a estes cuidadores familiares uma ressignificacdo da deficiéncia é fazé-los
repensar o sentido da deficiéncia como expressdo da diversidade da natureza da condigédo
humana. E fazé-los entender que a diferenca entre os individuos ndo esta apenas em ser
deficiente ou ndo, e nem apenas em qualidades como idade, etnia ou religido, mas também em
idéias de aspiraces diferentes, além de desempenhar papéis diferentes ao longo da vida. E
aprender a compreender a crianga com deficiéncia como uma crianga que se desenvolve de
maneira propria (ROCHA, 2006). A funcéo dos cuidadores familiares, nesse sentido, deve ser
a de concentrar suas forcas em promover a evolugdo progressiva e a estruturacao psicologica
nestas condicGes, proporcionando e facilitando todas as formas de incluir a crianca deficiente
tanto em contexto social quanto escolar.

A escola pode ter um papel indireto no processo de adaptacao psicossocial dos cuidadores
familiares de criancas com paralisia cerebral, pois atua no desenvolvimento da crianca,
dividindo as tarefas e responsabilidades com a familia. O papel da escola, como recurso
social, tem sido pouco investigado por pesquisadores dos processos de adaptacdo
psicossocial. O suporte é um tipo de recurso disponibilizado pela rede social da familia. A
rede social tem sido considerada um elemento decisivo, tanto no processo de diminui¢do do
estresse materno, quanto no de escolarizacdo (BERESFORD, 1994; STAINBACK;
STAINBACK, 1999).

Na perspectiva da escola, além de agdes colaborativas com a familia, ha necessidade de
suporte dos profissionais de outras areas de conhecimento. Para que a escola consiga cumprir
adequadamente a funcdo de prover esse suporte as familias, ha a necessidade de parceria com
as redes de apoio.

A promocéo do bem-estar dos cuidadores familiares de criancas com paralisia cerebral e a
prevencdo de crises merecem por parte dos profissionais da salde e da educacéo, que visam a
inclusdo daqueles com necessidade educacional especial, uma atencdo particular, pois desses
profissionais dependem os deficientes a seu cargo, bem como a sua permanéncia na
comunidade.

Portanto, a importancia de desenvolver pesquisas que apontam as varias facetas do
estresse de vida desses cuidadores é primordial, para auxiliar e oferecer uma base cientifica

aos profissionais que lidam com os respectivos familiares.
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Conhecer, discutir, compartilhar e avaliar os recursos, estresses de vida e autoestima do
cuidador é fundamental para o beneficio do deficiente. E preciso cuidar da integridade dos
cuidadores, estar atento a salde emocional destes em beneficio do proprio deficiente,
principalmente em funcdo das mudancas que a vida moderna tem imposto ao homem,
abordando assim questdes do cotidiano desses responsaveis por criangas com deficiéncia e a
grande importancia do papel que desempenham na vida delas.

O objetivo desta pesquisa, portanto, foi o de avaliar as condi¢des emocionais e
psicoldgicas dos cuidadores familiares de criancas com paralisia cerebral e descrever as
condicdes que podem favorecer a inclusdo escolar dessas criancas.

Desta forma, buscou-se:

- descrever as caracteristicas das criancas com paralisia cerebral e de seus cuidadores
familiares;

- avaliar o nivel de estresse dos cuidadores familiares;

- avaliar a autoestima dos cuidadores familiares;

- descrever a percepcdo dos cuidadores familiares acerca das condicdes sociais e
familiares das criancas com paralisia cerebral, acerca da inclusao escolar delas;

- identificar as caracteristicas das criangas com paralisia cerebral e seus cuidadores
familiares, que podem guardar alguma relagdo com o processo inclusivo, segundo o relato
destes;

- e por fim, identificar as caracteristicas emocionais dos cuidadores familiares, que podem

guardar alguma relagdo com o processo inclusivo.
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3 METODO

Como procedimentos iniciais, para a selecdo dos cuidadores, foi encaminhado um
oficio a Coordenadora de Pesquisa e ao Conselho Deliberativo do Centro de Estudos da
Educacdo e Saude (CEES), de Marilia-SP, com o objetivo de solicitar a autorizacdo para
desenvolver a pesquisa na unidade (ANEXO A) e para atender as exigéncias da Resolucao
CNS 196/96 do Conselho Nacional de Salde, que trata de pesquisas em seres humanos,
elaborou-se 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A) que foi
apresentado ao participante antes de iniciarmos a coleta dos dados.

Esses documentos e 0 projeto de pesquisa foram enviados ao Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual Paulista — UNESP/ Campus de Marilia para a devida
avaliacdo. O projeto cadastrado sob n°0112/2011 foi aprovado pelo CEP da Faculdade de
Filosofia e Ciéncias da UNESP, em 24 de agosto de 2011 (ANEXO B).

Como observancia aos preceitos éticos em pesquisa e com seres humanos, convém
destacar que uma cuidadora familiar solicitou a participacdo na coleta dos dados, mas nao foi
contemplada na pesquisa por ndo atender aos pré-requisitos necessarios. Sua crianca tinha
paralisia cerebral e estava em idade escolar, ou seja, cumpria alguns critérios para a sele¢do na
pesquisa, porém, frequentava a APAE. A necessidade desta cuidadora familiar em participar
da pesquisa chamou a atencdo da pesquisadora, que realizou normalmente a aplicacdo da
Escala de Autoestima Dela Coleta, do Questionario de Recursos e Estresse (QRS-F) e do
Roteiro de Entrevista.

Fato tal, considerado singular e altamente comum durante a coleta dos dados, uma vez
que, durante todo o procedimento houve intensa curiosidade por parte dos familiares que
frequentavam o CEES e nédo podiam ser contemplados na pesquisa, por ndo estarem dentro
dos critérios pré-estabelecidos. Atentamos ao fato de que, muitas vezes esses familiares estéo
em uma sala de espera, aguardando a terapia da crianca e sem ocupa¢do alguma, ou seja,

torna-se um momento de trocas de informac0es entre todos ali presentes.

3.1 Cuidadores

O estudo foi desenvolvido junto a 18 cuidadores familiares de criancas com paralisia
cerebral, assistidas no Centro de Estudos da Educacdo e da Saude (CEES) da Universidade
Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho” na cidade de Marilia -SP.

A selecdo dos cuidadores ocorreu de acordo com 0s seguintes critérios:
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- pais ou responsaveis das criancas com paralisia cerebral inseridos em escolas
municipais, estaduais ou particulares e que recebiam assisténcia multiprofissional no Centro
de Estudos da Educacéo e da Saude (CEES).

- tinham interesse em participar da pesquisa.

- todos os cuidadores eram cuidadores familiares, ou seja, membros diretos da familia
da crianca com paralisia cerebral e que estavam envolvidos com o cuidado da mesma
cotidianamente. Portanto, esta terminologia sera utilizada por nds durante todo o relato como

mencionado no capitulo 1.

3.1.1 Caracterizacéo dos Cuidadores Familiares

Os dados que seguem serdo apresentados da seguinte maneira, inicialmente
apresentaremos uma Tabela (Tabela 1) com as caracteristicas relevantes dos cuidadores
familiares para esta pesquisa, a saber, género, idade, escolaridade, parentesco e ocupacao.

Nesta Tabela (Tabela 1) existem trés colunas, a primeira indicando as variaveis, a
segunda o valor de cada variavel e a Terceira coluna a frequéncia de cada valor.

Estas caracteristicas foram agrupadas para proporcionar ao leitor um panorama geral e inicial
sobre os 18 cuidadores da pesquisa.

Neste momento, faz-se necessario lembrar que todos os dados obtidos para realizacdo
destas caracterizacdes foram retirados do Roteiro de Entrevista (APENDICE B).

Na Tabela 1 temos um breve resumo das caracteristicas dos cuidadores da pesquisa:



Tabela 1 Caracterizacdo dos Cuidadores.

Variaveis Valor Frequéncia
F 14

Género M 4
ATE 20 ANOS 2
21 A 30 ANOS 4

Idade 31 A 40 ANOS 6
41 A 50 ANOS 2
ACIMA DE 51 ANOS 4
Analfabeto 1

Escolaridade | Ens. Fund. Completo e Incompleto | 7
Ens. Médio. Completo e Incompleto | 8
Superior 2

Parentesco | Pai ou Padrasto 3
Mées 12
Outros 3
Dona de Casa 10

Ocupacéo Aposentado 2
Trabalha fora de casa 5
Estudante 1
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ApOs estas caracteristicas iniciais serem apresentadas, optou-se por caracterizar as

criangas com PC pelas quais cada cuidador era responsavel. A finalidade desta caracterizacéo

é proporcionar um melhor entendimento do universo em que estes cuidadores estao inseridos.

Nesta caracterizacdo das criancas com PC, temos informacdes sobre a idade, a classificacdo

da PC e 0 género da crianca.

Para caracterizar os cuidadores, foi elaborado um quadro demonstrativo que esta

anexado junto ao Apéndice C. Para caracterizar os cuidadores desta pesquisa buscamos

informac@es por meio do Roteiro de Entrevista (APENDICE B).
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No Apéndice C (Caracterizacdo do Cuidador da crianga PC) temos informacdes sobre
0 género dos cuidadores, a idade, a escolaridade, o grau de parentesco com a crianca e a
ocupacdo que ele exerce além do cuidado com a crianga com paralisia cerebral.

Quanto ao género temos quatro cuidadores masculinos e quatorze cuidadores do
género feminino, dentre os cuidadores masculinos dois sdo pais da crianca, um € o padrasto e
0 outro € o primo da crianga com paralisia cerebral. Das cuidadores femininas, doze sdo mées
das criangas com paralisia cerebral, uma é a av0 e outra € a irma da crianca deficiente. Isso
lembra o fato de ser a mde uma das principais envolvidas com o cuidado do filho (a) com
deficiéncia, fato que seré discutido posteriormente.

A idade dos cuidadores foi bastante variada, para melhor compreensdooptamos em
dividi-los em grupos, no qual, dos 15 aos 20 anos de idade tivemos apenas dois cuidadores.
Entre 20 e 30 anos de idade tivemos quatro cuidadores. Dos 30 anos aos 40 anos de idade
foram seis cuidadores. Entre 40 e 50 anos de idade tivemos dois cuidadores e de 50 anos para
mais participaram quatro cuidadores familiares. Apenas um participante da amostra ndo é
alfabetizado (C10), trés possuem ensino fundamental incompleto, quatro tém ensino
fundamental completo. Um participante apenas possui 0 ensino médio incompleto e sete
cuidadores tém ensino médio completo. Quanto ao nivel superior completo, dois cuidadores
estéo neste grupo.

Quanto a situacdo ocupacional de cada participante, dez sdo donas de casa, dois sdo
aposentados, dois sdo funcionarios publicos, dois trabalham com carteira assinada, um
trabalha sem carteira assinada e um participante € estudante.

A (ltima caracterizacdo a ser apresentada posteriormente sera a caracterizacdo da
familia do cuidador. Possibilitando assim, uma compreensdo do leitor a respeito do contexto
familiar em que o cuidador esta inserido juntamente a criangca com PC. Devemos destacar que
em apenas um caso, C1, a cuidadora familiar ndo reside junto a crianca com PC. Todos 0s
outros cuidadores moram com as criangas.

Desta forma, nesta caracterizacdo temos o tamanho da prole do cuidador familiar, o
género, a idade e a situacdo ocupacional do conjuge quando estes possuem um e a renda
familiar total.

3.1.2 Caracterizacao das criancas com paralisia cerebral

Para colaborar com o entendimento do universo desses cuidadores familiares, optamos

em caracterizar as criancas que sdo cuidadas por eles. Desta maneira podemos ressaltar a
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partir da leitura do Apéndice D sobre a caracterizacdo da crianga com PC, no qual quatro
criancas variam de idade entre trés e cinco anos. Sete criancas com paralisia cerebral estéo
entre cinco e dez anos de idade e exatamente a mesma quantidade estdo entre dez e quinze
anos de idade. Neste Gltimo grupo destacado, cinco criancas sdo do género masculino e duas
sdo do género feminino.

Os diagndsticos das criancas, na nossa pesquisa, foram bastante heterogéneos. Trés
criangas apresentavam quadro de paralisia cerebral classificada como hemiplégica. Sete
criancas eram diplégicas e oito criancas eram quadriplégicas.

No que se refere a escola em que a crianga estad inserida, quatorze fazem parte de
escolas municipais e estdo no ensino infantil, trés criancas séo de escolas estaduais e estdo no
ensino fundamental e uma crianca estuda em escola particular e esta no ensino fundamental.

Quanto ao género das criancas temos doze crian¢as do género masculino e seis

criangas do género feminino.

3.1.3 Caracterizacao da familia

Caracterizamos ainda, no Apéndice E, o contexto familiar em que o cuidador esta
inserido junto a crianca com paralisia cerebral, a saber, o tamanho da prole, o género, a idade
e a situacdo ocupacional do conjuge e a renda familiar.

Quanto ao tamanho da prole, foi considerada a irmandade em relacdo a crianca PC,
incluindo ela propria. Contudo, temos apenas dois cuidadores com prole numerosa, acima de
3 filhos, ja os cuidadores com prole entre dois e trés filhos sdo seis. Oito cuidadores sdo
aqueles com a prole pouco numerosa, com apenas um filho. Neste momento é necessario
relembrar ao leitor que C1 é a avO da crianga com paralisia cerebral e consideramos a
quantidade da sua prole, C12 é irma da crianca e ndo possui filhos, C18 é o primo da crianca e
também nao possui filhos.

Seis cuidadores possuem renda entre R$500,00 & R$1.000,00, no qual, C1 foi o
participante de menor renda da amostra. Oito cuidadores relataram que o total da renda
familiar situou-se entre R$1.000,00 a R$2.000,00. Rendas entre R$2.000,00 & R$3.000,00 séo
apenas de dois cuidadores, C7 e C18. Os cuidadores correspondentes a rendas superiores a
R$3.000,00, s&o dois também, C2 e C15. O participante C2 foi o que relatou maior renda,
sendo ela de R$ 5.000,00.2

2 Informacgdes coletadas no ano de 2011.
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Quanto ao estado civil dos cuidadores, dez sdo casados com conjuges, que trabalham e
sdo do género masculino. Trés cuidadores relataram serem casados com conjuges que nao

trabalham e que sdo do género feminino. Cinco cuidadores ndo séo casados.

3.2 Material

Para coleta de dados foi utilizado um instrumento construido para fins da pesquisa, ja
citado anteriormente, o Roteiro de Entrevista (APENDICE B), elaborado a partir da
experiéncia profissional da autora com cuidadores de criangas com paralisia cerebral,
contendo perguntas abertas e fechadas, e que foi previamente testado por meio do teste piloto.

Este instrumento de coleta de dados foi um roteiro de entrevista, o qual responde
adequadamente aos objetivos de descrever as condicfes sociais e familiares das criangas com
paralisia cerebral que podem favorecer a inclusdo escolar delas.

No Roteiro de Entrevista por meio de 41 perguntas, buscou-se levantar informagdes
sobre: (a) caracterizacdo da crianca, (b) fatores relacionados a crianca na escola regular, (c)
fatores relacionados a incluséo e (d) perfil socioecondmico da familia da crianga com paralisia
cerebral.

Composto por 41 perguntas, sendo 28 perguntas abertas e 13 perguntas fechadas. As
questdes de 1 a 7 eram sobre o perfil da crianga, abordando dentre outras informacdes a
classificacdo da paralisia cerebral e sua severidade, tipos de tratamentos utilizados, frequéncia
e contato escolar; a questdo 8 subdivide-se em 2 outras questfes, por meio das quais buscava-
se saber os fatores relacionados a crianca na escola regular; 9 a 22 sobre os fatores percebido
pelos cuidadores familiares das criangas no contexto escolar e social, tanto em grupos na
comunidade como na escola; 23 a 27 buscou caracterizar o perfil do cuidador a ser analisado,
a saber, parentesco com a crianga, tempo dedicado a sua tarefa de cuidar, execucdo em outras
atividades, e quais outros auxilios que ele recebia no cuidado; 28 a 41 buscou-se realizar um
perfil socioeconémico dos familiares da crianca com paralisia cerebral.

O segundo instrumento foi a Escala de AutoEstima (AE), adaptada da escala original
de Rosenberg por Dela Coleta (1980) e validada por Dela Coleta (1996). Esta escala foi
utilizada em outros estudos (OMOTE; DEL MASSO, 1997; OMOTE, 2008) e mostrou ser
sensivel para detectar as mudancas ocorridas na autoestima. Este instrumento permite
estabelecer graus de adequacdo da autoestima por meio de afirmacOes referentes a

acontecimentos da vida didria.
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A escala AE se compde de 15 itens. Cada item contém um enunciado seguido de duas
alternativas que expressam concordancia ou discordancia em relacdo ao conteddo do
enunciado. Na escala AE, ha quatro itens que expressam autoestima positiva quando o
respondente assinala a alternativa de concordancia e 11 que expressam autoestima positiva se
o0 respondente discordar do contetido do enunciado.

Os enunciados séo redigidos sendo 4 positivos e 11 negativos. Nos enunciados
negativos, recebiam pontuacdo 1 caso de discordarem do enunciado. Com o enunciado
positivos recebiam pontuacdo 1 caso concordassem. O escore foi dado pela soma dos pontos
obtidos nos 15 itens. Portanto, o escore de autoestima poderia variar de 0 a 15. Segundo o
critério de Dela Coleta (1996) as classificagdes de autoestima equivalem a uma pontuacao de
0 a 5 pontos para baixa autoestima de 6 a 10 para média autoestima e de 11 a 15 para alta
autoestima.

O outro instrumento utilizado foi a forma abreviada do Questionario de Recursos e
Estresse (QRS-F) proposto por Friedrich, Greenberg e Crnic (1983), que consiste de 52 itens
relativos a dificuldades dos responsaveis, 0 pessimismo, as caracteristicas da crianca e
deficiéncia fisica. Este instrumento, utilizado nos estudos de Friedrick, Wilturner, e Cohen
(1985), Frey, Greenberg, e Fewell (1989), Donovan (1988), Seltzer e Krauss (1989), Glidden
e Floyd (1997), Dyson (1997), oferece um registro da forma de atuagdo dos familiares em
relacdo a demanda determinada pelas necessidades especiais de um membro de sua familia, e
do estresse que pode estar associado a esta demanda.

Para realizarmos a discussdo sobre o estresse dos cuidadores desta pesquisa, faz-se
necessario relatar que o resultado do escore do Questionario de Recursos e Estresse (QRS-F)
poderia variar de 0 a 52, sendo considerado estresse baixo o0 escore menor que 26 pontos, e
estresse alto o valor acima desta pontuacdo (FRIEDRICH; GREENBERG; CRNIC, 1983).

O fator I, composto por 20 itens, se relaciona a "Pais e problemas familiares™ e reflete a
percepcdo e reacdo de quem responde pelos problemas do paciente, dos outros membros da
familia ou da familia como um todo. O fator Il, composto por 11 itens, se relaciona ao
"Pessimismo"” e reflete pessimismo imediato e futuro em relacdo as perspectivas de
independéncia do paciente. O fator I11l, composto por 15 itens, se refere as "Caracteristicas da
crianca” refletindo as dificuldades pessoais e as limitacGes ocupacionais e comportamentais
dos pacientes. Por fim, o fator IV, composto por seis itens, se relaciona a "Incapacidade
fisica" do paciente e reflete as dificuldades em habilidades fisicas e nos cuidados pessoais.

Este questiondrio foi projetado para medir o0 impacto das pessoas

com deficiéncia em outros membros da familia (HOLROYD, 1974). E considerado um
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instrumento adequado para medir a adaptacdo e adequacdo das pessoas em -situacGes que
podem levar ao estresse.

Para coletar informacOes a respeito do comprometimento motor da crianca, foi
necessario recorrer aos prontuarios existentes no Centro de Estudos da Educacdo e da Saude
(CEES) e conversar com os profissionais que atendiam as criangas para preencher o Sistema
de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa (Gross Motor Function Classification System —
GMFCS) proposto por Palisano et al (1997), com verséo validada para o Brasil por Hiratuka,
Matsukura e Pfeifer (2010). Tais informacdes somente seriam fornecidas pela equipe de apoio

da saude, como veremos adiante.

3.3 Procedimento

Com o intuito de verificar a exequibilidade dos procedimentos de trabalho pré
estabelecidos, preliminarmente foi realizado um estudo piloto com quatro cuidadores
familiares de criancas com paralisia cerebral em idade escolar. Neste momento, verificaram-
se possiveis falhas na redacdo, clareza e precisdo das perguntas do questionario de
caracterizagcdo, bem como a melhor forma de aplicacdo das escalas e a ordem que deveria ser
seguida para minimizar viés na coleta dos dados da pesquisa.

Algumas modificacBes foram necessérias no Roteiro de Entrevista (APENDICE B),
como por exemplo, nas questdes 3 e 4 da ficha de caracterizacdo da crianca, houve a
necessidade de elaborar de uma forma mais préatica a apresentada inicialmente para realizar a
classificacdo da paralisia cerebral. Desta maneira o que prevaleceu foi a classificagdo quanto
ao tipo de paralisia cerebral, sendo respondido sempre por um profissional do CEES ou em
altimo caso pela busca no prontuério da crianga.

Para caracterizar o perfil socioecondmico da familia da crianca com paralisia cerebral,
realizamos diversas consultas em trabalhos na area. A versdo final foi elaborada apds a
aplicacdo do estudo piloto, com o intuito ndo s6 de caracterizar esta familia com informacdes
e valores de renda mensal, mas também de contextualiza-las a0 ambiente em que estavam

inseridas.

3.3.1 Coleta de dados

Os convites aos cuidadores familiares esclarecimentos e agendamento dos horarios

foram feitos pela propria pesquisadora por meio de contato telefénico ou pessoalmente.
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Durante este primeiro contato, foi confirmado com o cuidador familiar se a crianca
frequentava a escola regular. Em seguida, foi feito um esclarecimento sobre a pesquisa e
verificado se o cuidador familiar concordava em responder ao questionario e a escala.

Os instrumentos foram aplicados em uma sala do Centro de Estudos da Educacéo e da
Saude (CEES). No inicio de cada entrevista, foi solicitada a autorizacdo para a gravacao em
audio. A sequencia de aplicacdo dos instrumentos foi o questionario de Recursos e Estresse
(QRS-F), a escala de autoestima Dela Coleta e entdo o Roteiro de Entrevista. Optou-se em
aplicar os instrumentos nesta ordem buscando controlar o viés existente na pesquisa, uma vez
que alguma indagacdo do Roteiro de Entrevista de alguma forma parecia fazer o cuidador
refletir sobre o contexto em que estava inserido, o que poderia interferir nas respostas dadas a
Escala de Auto Estima e ao Questionario de Recursos e Estresse. Todos 0s instrumentos

foram aplicados oralmente.

3.3.2 Analise de dados

Foi realizada uma analise individual dos dados do Roteiro de Entrevista sendo que as
respostas as questdes de alternativas foram tabuladas para a contagem da frequéncia e as
respostas as questdes abertas foram transcritas e submetidas a anélise de contetdo (BARDIN,
2009). Para tal analise, foram definidas as categorias teméticas, de modo exaustivo e
exclusivo, a partir da leitura de todas as transcricdes.

As respostas de todos os cuidadores foram codificadas por meio deste sistema de
categorias tematicas. Como a tarefa envolve certo grau de julgamento subjetivo da
pesquisadora, foi adotado o procedimento habitual em analise desta natureza. Todas as
transcricdes e o sistema de categorias tematicas foram entregues a dois juizes, pesquisadores
com experiéncia em analise de dados desta natureza, os quais codificaram as respostas
utilizando este sistema de categorias (APENDICE G), independentemente um do outro.

Preliminarmente, foi comparada a codificacdo da pesquisadora com a de cada um dos
juizes, calculando as porcentagens de concordancia. Esperou-se obter o minimo de 80% de
concordancia entre a codificacdo da pesquisadora e a de cada um dos juizes, para ser
considerada confiavel e fidedigna a categorizacdo da pesquisadora, que foi utilizada para fins
de analise de respostas provenientes de perguntas abertas. As frequéncias de ocorréncia de

categorias temaéticas foram utilizadas para estabelecer comparacgdes que forem possiveis.
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A titulo de exemplo, ressaltamos que pela analise de conteldo realizada, obtivemos 3
grandes eixos tematicos, descritos no Quadro de Eixos Tematicos e Categorias (APENDICE
F).

Cada eixo tematico conta com diferentes categorias que foram estabelecidas para
melhor compreenséo das falas. Descrevendo mais detalhadamente este quadro, temos em Eixo
I, a respeito da inclusdo escolar as categorias que contam com relatos dos cuidadores sobre as
informagBes que eram de conhecimento deles, a estrutura fisica da escola, as relacbes
sociais, a discriminagéo que poderia ocorrer, a adaptacdo de materiais e recursos que era
realizada ou ndo neste contexto. No Eixo Il, acesso a escola, foi criada apenas uma categoria
que continha informac@es a respeito da preocupacao relatada pelo participante com possivels
acidentes, dificuldades da crianga, clima e a falta de meios de transportes. No Eixo I,
ingresso na escola, foi criada a categoria de sim, ndo e porque, as fortalezas e fragilidades da
crianca, da equipe escolar e dos recursos utilizados, bem como as reagdes, preocupacgoes e
expectativas apresentadas pelo cuidador familiar, o acolhimento que a escola fornecia, o
acolhimento dos colegas da crianca, a discriminacdo na escola, as reaces da crianca ao
contexto social e 0s possivels problemas familiares que poderiam existir neste contexto.

A partir da necessidade de se realizar o ultimo objetivo especifico descrito na
pesquisa, foi necesséria a participacdo de juizes novamente. O trabalho de dois juizes,
também pesquisadores, um da &rea da Educacdo Especial e o outro da area da Salde, desta
vez, foi o de realizar o escalonamento a partir das falas obtidas pelo Roteiro de Entrevista, no
item Fatores relacionados a inclusdo, colocando em ordem decrescente os cuidadores
considerados mais favoraveis a inclusdo aos menos favoraveis. Os julgamentos foram
comparados com o da pesquisadora e assim calculado o indice de concordancia. Obteve-se
assim um indice superior ao de 80%, sendo considerado, tal critério confiavel e fidedigno para
a analise. Este escalonamento auxiliou na correlacdo feita com os escores de AE e estresse.

Para a avaliacdo do estresse, foram calculados os escores a partir de respostas obtidas
no Questionario de Recursos e Estresse (QRS-F). A autoestima foi avaliada por meio do
escore calculado a partir das repostas aos itens da escala. A decisdo sobre quais variaveis e
condicdes cuja relacdo com o estresse e a autoestima foi estudada dependeu das respostas
efetivamente obtidas no roteiro de entrevista e o que a literatura deve indicar.

Calculados os escores do Questionario de Recursos e Estresse (QRS-F) e da escala de
autoestima de Dela Coleta, foi calculado o coeficiente de correlagdo de Spearman para
verificar se ha associa¢do entre o estresse e a autoestima. Os escores dessas escalas foram

utilizados para verificar possiveis relacdes que o estresse e a autoestima poderiam manter com
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variaveis e condicBes que foram levantadas por meio do Roteiro de Entrevista. Utilizamos a
mesma prova estatistica para comparar o escalonamento dos cuidadores mais favoraveis para
0s menos favoraveis em relagdo ao escore do QRS-F e 0 escore da escala de autoestima de
Dela Coleta.

Para as variaveis renda, grau de comprometimento, estado civil e escolaridade foi
utilizada a prova de Mann- Whitney. J& para realizar a comparacdo entre os escores dos
quatro fatores apresentados pelo QRS-F aplicou-se a prova de W de Kendall.

Os dados assim obtidos foram analisados qualitativa e quantitativamente,
estabelecendo as necessarias comparagdes entre aqueles provenientes de trés instrumentos de

coleta.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para esclarecer certas condigdes emocionais, cComo estresse e autoestima, em que se
encontram os cuidadores familiares, iremos apresentar de forma sistematizada os resultados a
partir de analises estatisticas e das analises de conteldo feitas com as respostas dadas ao
Roteiro de Entrevista (APENDICE B).

Apresentaremos inicialmente os escores encontrados na escala de AE e no QRS-F
(Tabela 2).

Tabela 2 - Escores da escala de AE e no QRS-F

Participantes AE QRS-F

C1 6 34
C2 15 13
C3 6 23
C4 8 33
C5 13 13
C6 11 14
c7 15 13
Cs 13 20
c9 10 19
C10 6 29
c11 12 23
C12 9 18
C13 12 8
Cl14 14 12
C15 10 14
C16 0 36
C17 8 28
C18 4 15

Podemos notar a partir dos escores apresentados que dois participantes apresentam

escore de baixa autoestima, oito apresentam escore de média autoestima e oito apresentam
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escore de alta autoestima. No escore de QRS-F nesta amostra, cinco cuidadores familiares
apresentaram escore alto para estresse e quatorze participantes encontram-se com 0 escore
baixo para o estresse.

Desta forma, ao realizarmos a prova estatistica de Spearman para correlacionarmos 0s
escores encontrados na Escala de Autoestima Dela Coleta e no Questionario de Recursos e
Estresse, temos r=-0,75 com p<0,001.

Segundo esses dados, 0 coeficiente de correlacdo entre AE e QRS-F é considerado
extremamente significante e esta relacdo é inversa. Quanto maior o estresse do cuidador
familiar, menor o escore de autoestima, e vice-versa.

Como apresentamos, 0s escores de estresse de 18 cuidadores variaram de 8 a 36, com
a mediana de 18,5, quartil 1 de 13,25 e quartil 3 de 26,75, portanto, pode-se apontar que a
maioria dos participantes apresentou estresse baixo.

O fato dos participantes serem cuidadores familiares de criangas que estéo recebendo
apoio multiprofissional e inseridas em uma escola poderia ser uma hipotese defensavel para
tal resultado encontrado, uma vez que buscando na literatura, encontramos estudos que
conversam diretamente com estes dados.

Pruett (2000) aponta que a autoestima dos pais desgastada pelo estresse e pela
preocupacdo parental tem atingido proporcdes epidémicas, sendo que as maes se sentem
incertas e sozinhas e os pais se sentem excluidos, a margem da vida de seus filhos, e
incompetentes.

Em contrapartida, as familias que se encontram em circunstancias especiais,
promotoras de mudancas nas atividades de vida diaria e no funcionamento psiquico de seus
membros deparam-se com uma sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais que podem
suscitar situacOes potencialmente indutoras de estresse e tensédo emocional.

Matsukura et al., (2007) em seus estudos sobre o estresse e 0 suporte social em mées
de criangas com necessidades especiais, analisaram a partir de 2 grupos, maes de criangas
com desenvolvimento tipico e mées de criangas com necessidades especiais. Em ambos os
grupos as maes apresentaram elevadas porcentagens de estresse e estes resultados foram
apresentados a partir da observagao negativa entre estresse e satisfagdo com o suporte social.

Em uma pesquisa realizada por Keller e Honig (2004), constatou-se que pais e maes
de criangas com necessidades especiais (retardo mental, autismo, dificuldades de
aprendizagem, deficiéncias multiplas e deficiéncia sensorial/fisica) experimentam niveis
similares de estresse, embora 0 estresse paterno esteja mais associado a dificuldade em manter

uma relacdo proxima com o filho, enquanto o estresse materno é consequéncia da demanda de
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cuidados da crianca. Ainda na mesma pesquisa, concluiu-se também que as caracteristicas da

crianca influenciam o nivel de estresse dos pais, sendo necessario, portanto, o
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento efetivas.

Como exemplo, temos o participante C1, que apresentou escore significativo para
baixa autoestima e alto estresse. Camargos et al., (2009) em suas pesquisas relatam que o
conhecimento de fatores que influenciam a sobrecarga dos cuidadores de criangas com
paralisia cerebral € mais um dado a ser agregado no planejamento de atencéo e intervencéo a
esse publico especifico.

A partir da analise de conteudo realizada, optamos em destacar novamente o quadro
que contém os eixos tematicos e as categorias elaboradas a partir das respostas dadas pelos
cuidadores ao Roteiro de Entrevista. Feito isto, iniciaremos junto com as analises estatisticas,

a comparacdo dos dados também provenientes da entrevista.

Quadro 1 Eixos tematicos e Categorias (APENDICE F)
Eixo I. INCLUSAO ESCOLAR Il. ACESSO A ESCOLA I1l.  INGRESSO NA
Temético ESCOLA
a) Bem informados a) Preocupacdo com acidentes, | a) Sim, ndo, porque.
b) Estrutura fisica, relagGes | dificuldades da crianca, clima, | b) Fortalezas e
sociais, discriminagdo, adaptacdo | falta de meios de transportes fragilidades (da crianca,
de materiais/recursos equipe escolar, recursos..)
¢) Dificuldades da crianca c) ReacBes, preocupactes
e expectativas do cuidador
familiar
d) Caracteristicas da crianga, d) Acolhimento da Escola
relagbes  sociais e  aspectos e)  Acolhimento  dos
concretos do ambiente/estrutura colegas
f)  Discriminacdo  na
Escola.
e) Dificuldades no processo de
inclusdo
2 g) Reacles da Crianca ao
% contexto social
5 h) Problemas Familiares

No eixo tematico Ill, sobre o ingresso na escola, na categoria tematica

[IPN4)

c”’, que se

relaciona com as reacOes, preocupacdes e expectativas do cuidador familiar em relacdo a
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independéncia escolar da crianca com PC, sdo destacadas as seguintes falas dos participantes
Cl,C8eCl1T7:

“Eu tenho muita preocupagdo dele se machucar, apanhar dos
colegas. A adaptacdo até que foi boa na escola. Mas 0 medo é meu. Acho
que eu ndo quero que ele saia da barra da minha saia.” (C1)

“Fiquei desprendida, com medo, achei que ndo acostumaria.
Demorou um tempo, mas tive que aprender a confiar nas outras pessoas que
cuidariam dele, ndo acho que ele vai ser independente.” (C8)

“N&o gostei da ideia de torna-lo independente. Tive medo de como
ele ia ficar no recreio. Como as pessoas reagiriam a deficiéncia.” (C17)

Nas falas destes participantes, ha uma grande evidéncia sobre as preocupacdes e falta
de otimismo destes cuidadores familiares em relacdo a independéncia de suas criangas.

A influéncia do meio e as praticas parentais sdo muito importantes para o
desenvolvimento da resisténcia ou da vulnerabilidade ao estresse. Segundo Pereira e Tricoli
(2003), na infancia, a crianca é capaz de apreender mensagens de socializacdo transmitidas
pelo meio ambiente, em especial pelos pais, as quais influenciam na formacéo de suas atitudes
sociais de modo geral.

Avancaremos nos dados encontrados para tentarmos identificar no participante que
apresenta estresse, como esse se manifesta frente as diferentes areas identificadas pelos
fatores do QRS-F, cujos resultados estdo apresentados na Tabela 3.

Por meio do QRS -F temos informacdes relativas a quatro diferentes fatores, a saber,
problema dos pais e da familia, pessimismo, caracteristicas da crianca e incapacidade fisica.

Na Tabela 4, estdo apresentadas as variacfes de cada fator, bem como a mediana, a

dispersao e o escopo (variagdo possivel) encontrados.
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Tabela 3 - Escore de cada fator de QRS-F

Participantes | FATOR I | FATOR Il | FATOR 11l | FATOR IV
C1 15 8 7 4
C2 1 5 3 4
C3 8 8 4 3
C4 12 9 9 3
C5 4 3 2 4
C6 4 4 5 1
Cc7 1 5 1 6
C8 6 6 3 5
C9 6 7 3 3
C10 12 9 3 5
Cil1 7 6 4 6
C12 7 6 2 3
C13 3 1 0 4
C14 1 4 7 0
C15 9 2 2 1
C16 16 7 10 3
C17 14 7 3 4
C18 5 4 3 3

Tabela 4 - Variagdes, medianas e disperséo dos quatro fatores do QRS-F
FATORES VARIACAO MEDIANA DISPERSAO (Q1-Q3) ESCOPO

| lal6 6,5 4-11,25 0-20
1 la9 6 4-7 0-11
I 0al0 3 2,25-4,75 0-15
v 0ab6 3,5 3-4 0-6

A quantidade de itens presentes em cada fator é variada, portanto os valores também

sdo variados como apresentado na Ultima coluna da Tabela 4. Com o que se relaciona cada
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Fator esta descrito no capitulo 3 (p. 53), desta forma, apresentaremos quantos itens séo
apresentados em cada um deles:

= Fator | — Pais e Problemas familiares — 20 itens;

= Fator Il — Pessimismo — 11 itens;

= Fator Il — Caracteristicas da Crianca — 15 itens;

= Fator IV — Incapacidade Fisica — 6 itens.

Para verificar possivel relacdo entre esses fatores, comparamos 0s escores desses
quatro diferentes fatores por meio da prova de W de Kendall e obtivemos w=0,33 (p < 0,001),
considerado de extrema significancia. Diante deste resultado, podemos sugerir alguns
apontamentos. O alto grau de concordéancia entre os fatores significa que quem obteve
pontuacdo alta em um fator teve pontuacdo alta em outro fator também, ou seja, os resultados
caminham sempre na mesma diregéo.

Quando temos o fator Il que se caracteriza pelo pessimismo imediato e futuro do
participante em relacdo as perspectivas de independéncia da crianca com PC caminhando
junto na pontuacdo crescente do fator Il caracterizado pelas dificuldades pessoais e as
limitacGes ocupacionais e comportamentais da crianca com PC, por exemplo, precisamos
pensar 0 que isso nos traz precisamente.

A percepcédo das maes de individuos com deficiéncias perante tal circunstancia tornou-
se objeto de varios estudos. Algumas pesquisas iniciais realizadas no Brasil, como as de
Omote (1980), Petean (1987) e Silva (1988), relacionam a percepc¢do dos pais as suas reacoes
frente ao diagnostico de deficiéncia do filho, que muitas vezes sdo influenciadas pela forma
da revelagdo e escassez de esclarecimentos oferecidos pelos profissionais responsaveis.
Indicam ainda que a percepcdo das mées parece estar negativamente comprometida devido
principalmente a influéncia do estigma social para com o diferente.

Para Dyson (1993), a realidade da familia, em particular, é caracterizada pelo fato de
as mudancas em termos de desenvolvimento da crianga com deficiéncia serem geralmente
lentas, o que pode originar grande estresse para 0S pais, que tendem a tornar-se mais
pessimistas a seu respeito. Tal situacdo é destacada quando a crianca apresenta
comprometimentos severos, onde sdo marcantes o atraso no desenvolvimento e prejuizos no
relacionamento social. Sousa e Pires (2003) indicam que a preocupacdo das mées de criancas com PC
com o futuro dos filhos esta presente em seu comportamento durante todo o processo de convivéncia
com a crianga, porém ela se modifica ao longo do tempo.

Hiratuka e Matsukura (2009) observaram que as mées de criangas com PC, logo ao

nascimento de seus filhos, tiveram dificuldade em lidar com as demandas advindas das caracteristicas da
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deficiéncia da crianca. As autoras ainda relatam que as mées tiveram poucas informac6es quanto
aos cuidados necessarios, as caracteristicas da crianca e a0 modo como lidar com ela. Relataram as
autoras que estas maes parecem ter aprendido a lidar com a crianca conforme as demandas foram surgindo,
sem um maior apoio em termos de orientagdes que pudessem facilitar este primeiro contato da mée com a
crianca. Esta observagdo indica que, logo ao nascimento, as mdes ja apresentam demandas de
orientagdes importantes, que vao além do reconhecimento e compreenséo sobre o diagndstico.

A partir dos resultados encontrados no estudo, corroborados pela literatura da area,
podemos sugerir que os problemas internos pessoais e familiares podem interferir na relacéo
de independéncia que a crianca precisa adquirir. A adaptacdo a situacdo de ter uma crianga
com paralisia cerebral pode ser um processo complicado e permanente. Diversos estudos
apontam que quando os cuidadores sdao os préprios familiares, ha maior propensdo a
desenvolver estresse profundo, depressdo e uma diminuicdo subjetiva na qualidade de vida
(CUMMINS, 2001).

Para saber como cada fator se relaciona com os demais na constituicdo do estresse
apresentaremos as correlacdes possiveis entre eles.

Entre o fator | e o fator Il, foi encontrado o coeficiente de r= 0,69 (p<0,002)
considerado muito significante. O fator | reflete a percepcao e reacdo de quem responde pelos
problemas da crianga, dos outros membros da familia ou da familia como um todo e o fator Il
reflete o pessimismo imediato e futuro em relagdo as perspectivas de independéncia dessa
crianca.

Um aspecto importante é a relagédo entre os cuidadores familiares e a criangca com PC,
muitas vezes associada ao processo de adaptacdo psicossocial. Portanto, devemos dar
destaque ao segundo e ao terceiro resultado encontrado, quando a correlagéo entre fator | e
fatores Il e IV, é ndo é considerada significante, ou seja, para | x 11l temos r= 0,43 (p>0,05) e
I x IV com r=-0,02 (p>0, 05).

A percepcdo e reacdo de quem responde pelos problemas da crianga, dos outros
membros da familia ou da familia como um todo ndo se correlacionam com as caracteristicas
e incapacidades fisicas da crianca deficiente. A presenca evidente da PC na crianga, deixando
expostas a todo 0 momento as incapacidades fisicas que ela apresenta, pode ter determinado
este resultado.

No eixo tematico III, na categoria “a”, que se refere ao ingresso da criangca com PC na
escola, foram contempladas as falas dos cuidadores sobre a viséo deles a respeito da ida da

crianga para a escola, ou seja, como ele via esta forma inicial de inclusdo da crianca:
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“Gosta, porque ela se diverte. Tenta se arrumar correndo para sair e
ir pra escola. E lindo ver.” (C3).

“Gosta, 14 tem gente pra brincar. Ele gosta de estar com outras
criangas.” (C4).

“Gosta porque ele ndo perde nenhum dia. As vezes nem dorme
direito para poder ir pra escola.” (C9).

“Gosta um pouco, 14 ele se adapta e se interage com 0s amigos € as
professoras. Mas todos pegam muito no pé dele.” (C12).

“Ama, nos finais de semana ele quer ir pra escola. Ele planeja.”
(C14).

Nas falas aqui apresentadas, podemos ilustrar oS momentos em que o0 cuidador
familiar consegue visualizar na sua crianca com PC satisfacGes procedente da incluséo, fato
tal que, se for trabalhado com mais cautela, possibilitaria diferentes formas e estratégias de o
cuidador familiar enfrentar os problemas que podem resultar da inclus&o da sua crianga.

Quando pensamos na insercao escolar da crianga e no investimento feito por parte dos
cuidadores familiares, temos diversos estudos na area académica. Cia e Barham (2009), em
seu estudo sobre os programas de intervencdo para pais e 0s impactos no desempenho
académico dos filhos, citam que um dos fatores que podem estar relacionado com o
desempenho académico das criancas é a baixa qualidade de interag&o entre pais e filhos.

Sendo assim, o envolvimento dos pais afeta a dedicacao dos seus filhos aos estudos, o
que contribui para o melhor desempenho académico dos mesmos. Desta forma, os filhos que
contam com maior investimento parental tém mais motivacdes para ir a escola, estudam com
maior frequéncia e apresentam melhor aproveitamento académico (DUNN, 2004).

No Roteiro de Entrevista, quando foi perguntado sobre quais caracteristicas da crianca
poderiam ser fatores de dificuldades na inser¢cdo no ensino regular, houve falas bastante

distintas. Desta forma no eixo temdtico I na categoria “c” e “d” podemos dar alguns

destaques, sdo eles:

“Ele mesmo. Ele tem muitas limitagdes na cabega. Olha o jeito que
ele é. Acho que nédo vai acompanhar os alunos. Ele falta muito por causa das
alergias e das doencas. Ndo pode faltar quando cresce né? Ele falta muito .
Ele tem paralisia cerebral. Ele ndo 1€, ndo escreve, acho que isso impede ele
de tudo.” (C2).

“A parte motora dele impede tudo mesmo, porque ele vai melhorar
em tudo,ele é super inteligente eu creio.” (C4).

“Néo penso nunca na possibilidade dele ir passando de série, algo
me machuca, sofro muito com isso.” (C6).



67

“Vai ser complicado. Ele ¢ doente. L4 n3o tem adaptagdo para
cadeirante vai estar no meio de crianca maior. E mais dificil, porque elas sdo
mais maldosas.” (C7).

“Meu filho é perfeito, a unica dificuldade dele, ¢ andar.” (C9).

“Tenho medo das adaptacdes, ai vai complicar. A discriminacdo me
preocupa também. T4 na cara que ele ¢é diferente. Eu acho que a pergunta de
outras criangas vai constranger a todos.” (C10).

Participantes como C9 relatam ter o filho “perfeito” em diversos aspectos, como por
exemplo, ter sua capacidade cognitiva preservada, atribuindo a incapacidade motora apenas
uma dificuldade como qualquer outra, 0 que nos faz a pensar sobre como cada participante
elabora e identifica onde esta a maior dificuldade da crianca.

Ja em participantes como C10, percebe-se a preocupagdo com o contexto social novo
em que a crianga serad inserida. O medo, a angustia e a negacdo fazem parte do processo
vivenciado por estes cuidadores familiares e pelas criancas deficientes. S& e Rabinovich
(2006) apontam a relevancia do apoio familiar para a socializagdo e desenvolvimento da
crianca com deficiéncia. A familia “tem fun¢fo de proporcionar a esta crianga tornar-Se
sujeito desejante, uma pessoa que possa transformar seus impulsos em desejos, buscando
realiza-los dentro do quadro de sua diferenca e por meio dela” (SA; RABINOVICH, 2006,
p.70).

Em relagdo ao contexto escolar, a participacdo e o envolvimento dos cuidadores
familiares também s@o de fundamental importancia. A participacdo ativa dos cuidadores da
crianca na vida escolar de seus filhos pode repercutir diretamente sobre um melhor
desempenho académico dos mesmos (CIA; D’AFFONSECA; BARHAM, 2004; CIA;
PAMPLIN; WILLIAMS, 2008).

Apresentaremos agora a correlagdo entre o fator Il, relativo ao pessimismo imediato e
futuro em relacgdo as perspectivas de independéncia do paciente com o fator Il e 1V.

Entre os fatores Il e 111, temos r= 0,51 (p<0,001) sendo considerado muito significante.
Entre os fatores Il e IV temos r= 0,28 (p<0,001) sendo considerado de extrema significancia.

Segundo Miller e Clark (2002) apesar das diferengas dos quadros clinicos nas PCs, a
sobrecarga de tarefas relacionadas ao cuidado e tratamento da crianga, durante o
desenvolvimento, sdo maiores do que as experienciadas pelas maes de criangas sem
transtornos no desenvolvimento.

Quando os cuidadores foram questionados sobre as dificuldades da crianga com PC na
inclusdo escolar, houve falas que deram origem a categoria “c” do eixo tematico 1. As falas

representativas estao transcritas a seguir:
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“Tem, as matérias mais pra frente, ele estudar e tudo mais. Como
Sera que vai ser? Acho que ¢ a dificuldade.” (C1)

“[...] Ele mesmo. Ele tem muitas limita¢des na cabega.” (C2)

“A parte motora dele [...] porque ele € super inteligente, vocé nem
acredital...].” (C4)

“Qualquer coisa que exija forca dele. As vezes ele se adapta, mas as
vezes ele ndo consegue.” (C12)

“A dificuldade ¢é para a comunicagdo. Com criancas ele se da bem,
com adulto ele tem dificuldade.” (C14)

“A aprendizagem, por falta de aten¢@o dos professores.” (C17)

“Ela ndo fala, isso é dificuldade pra qualquer pessoa.” (C16)

Apesar da importancia da parceria estabelecida entre a escola e a familia e dos
beneficios trazidos ao aluno, a efetivacdo desta relacdo ndo é ainda uma realidade encontrada
na maioria das escolas brasileiras. “[...] Tanto os familiares quanto os profissionais da escola
ainda precisam amadurecer no sentido de saber qual é o seu papel na parceria e qual é o papel
do outro” (SILVA; MENDES, 2008).

Quando falamos que o pessimismo, fator I, esta correlacionado diretamente com a
incapacidade fisica da crianca, fator IV, e ao analisarmos as falas aqui ilustradas, podemos
sugerir que a deficiéncia daquela crianca influencia diretamente a forma com que o cuidador
familiar ir& lidar com esta problemaética seja no contexto escolar seja no outro contexto em
que esta crianca esteja inserida.

Buscando na literatura podemos perceber que diante da incapacidade ou das
dificuldades da crianca para realizar atividades cotidianas, pode haver pais que enxerguem de
maneira realistica 0 desempenho da crianca e outros que podem distorcer a realidade
observada, negando ou minimizando a dificuldade apresentada pelo filho. A negacdo da
incapacidade da crianca € uma das reacdes parentais face a deficiéncia do filho (TELFORD;
SAWREY, 1988).

Antoinette, Harmer, Sanderson e Martin (1999) realizaram uma pesquisa avaliando a
relacdo entre eventos negativos da vida da crianca e experiéncias parentais e concluiram que
h& uma grande incidéncia de experiéncias aversivas na infancia em fungéo do relacionamento
estabelecido com a mée.

Apresentaremos agora o resultado da correlacdo do fator Ill, que se refere as
caracteristicas da crianca, refletindo as dificuldades pessoais e as limitacdes ocupacionais e

comportamentais das mesmas, com o fator IV que se refere a incapacidade fisica da crianca e
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reflete as dificuldades em habilidades fisicas e nos cuidados pessoais. O coeficiente
encontrado r=-0,33 (p>0,05) nédo é considerado significante.

A partir deste resultado, podemos notar que as caracteristicas da crianga, refletindo as
dificuldades pessoais e as limitagcGes ocupacionais e comportamentais das mesmas ndo sao
consideradas significantes quando se relaciona a "Incapacidade fisica" apresentada pela
crianga, o que reflete as dificuldades em suas habilidades fisicas e nos cuidados pessoais,
“quando o defeito da pessoa estigmatizada pode ser percebido s6 ao lhe ser dirigida a atencéo
(geralmente visual) [...] é provavel gque ela sinta que estar presente entre 0s normais a expoe
cruamente a invasdes de privacidade” (GOFFMAN, 1988).

Portanto, analisando comparativamente todos o0s contrapontos, nota-se que 0S
participantes deste estudo usam estratégias diferentes e que tais estratégias tém efeitos
diferentes sobre o estresse vivido em seus cotidianos, o que torna, entdo, qualquer estratégia ja
atil para aliviar possiveis sentimentos ruins envolvidos.

Como apresentado anteriormente na Tabela 2, os escores de autoestima de 18
cuidadores variam de 0 a 15 com a mediana de 10, quartil 1 de 6,5 e quartil 3 de 12,75.

A participante, C16, foi excluida das analises estatisticas especificas de AE, por ter
apresentado reagcdes muito negativas, aparentemente em funcdo da situacdo escolar a que
estava sendo submetida a sua filha. Obteve pontuacdo 0 na escala AE. Durante a aplicacdo da
escala, a cuidadora familiar, que neste caso é a mée da crianca, relatou diversos desconfortos
e insatisfacdes sobre a mudanca de sua filha da classe especial da escola antiga para a classe
comum na nova escola. Tal fato, nessa ocasido, tornou-se fator de constante tristeza durante a
conversa com a pesquisadora. Podemos sugerir que essa cuidadora obteve a pontuacédo
minima na escala AE em decorréncia dessa situacao que estava vivenciando.

Com a exclusdo dessa cuidadora, temos 17 cuidadores cujos escores de AE variaram
de 4 a 15, com mediana de 10, quartil 1 de 8 e quartil 3 de 13.

A autoestima é uma condicdo pessoal que pode estar associada a diferentes variaveis
pessoais dos cuidadores familiares. Avancando em nossas analises, com o propdsito de
identificar como a AE dos cuidadores se comporta frente a cada fator identificado pelo QRS-
F, realizaremos as correlacOes entre os escores de AE com 0s escores encontrados em cada
fator do QRS-F.

Ao correlacionarmos o fator I, que se refere a percepc¢éo e reacdo de quem responde
pelos problemas da crianga, dos outros membros da familia ou da familia como um todo, com
a autoestima, temos r=-0,80 (p<0,0001) sendo considerado extremamente significante. A

correlac@o negativa apurada entre o Fator Il, sobre o pessimismo em relacéo a independéncia
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da crianca, e a autoestima, corresponde a r= -0,55 (p<0,05), portanto, quando aumenta o
pessimismo, diminui a autoestima. Estes dados encontram também apoio na literatura da area.

Muitas teorias psicoldgicas sugerem uma estreita relagdo entre a hostilidade dirigida a
alguém e os sentimentos negativos relacionados a autoconceito prejudicado e autoestima
reduzida (OMOTE, 2008). Uma pessoa com baixa autoestima e que se sente insegura com
relacdo a si propria pode desenvolver reacGes negativas em relacdo a grupos habitualmente
estigmatizados (CROCKER; LUTSKY, 1986; CROCKER; QUINN, 2000).

Quando um cuidador familiar ndo se sente capaz ou ndo recebe apoio efetivo para
trabalhar questfes do aspecto emocional, sugere-se que pode refletir diretamente na insergédo
da crianga na sociedade e também no contexto escolar. Com a autoestima reduzida, esta
populacdo ndo se sente motivada a realizar tais atitudes com a crianca cuidada.

Uma fala a que devemos dar destaque em relacdo a falta de apoio efetivo aos
cuidadores por parte do contexto escolar ¢ a de C5, inserida na categoria “b” do eixo tematico

“A escola ndo recebeu bem, todos tiveram e ficaram com preconceito, vira e
mexe, ele vem pra casa todo sujo de cocd. Nao tem cuidador para ajuda-lo.
O diretor ndo auxilia, no comego fiquei 6 meses indo junto com ele.” (C5).

Neste caso hd o conhecimento de alguns direitos por parte do cuidador familiar C5,
porém h& um fato alarmante sobre a efetivacdo da incluséo escolar desta crianga. Percebemos
através das falas que os participantes aqui descritos ou desconhecem ou ndo procuram saber
sobre os direitos que podem ajudar as suas criancas na inclusdo. Quando ha algum
conhecimento sobre as leis, ha uma insatisfacdo enorme na efetivacdo e cumprimento delas.

Seguindo a linha de raciocinio de alguns pesquisadores da area, 0 pessimismo em
relacdo a sua crianga pode sugerir uma falta de motivacao para auxiliar na independéncia e na
qualidade de vida da mesma, sendo assim, com escores de baixa autoestima e com altos
escores de estresse pessimistas em relacdo ao contexto que envolve esta crianca, 0S
cuidadores familiares tendem a menosprezar e podem até ndo oferecer 0s recursos
disponibilizados em vista de seu estado emocional estar afetado.

Os fatores Il e 1V, que lidam diretamente com as caracteristicas da crianga deficiente
contando com suas possibilidades e incapacidades frente a paralisia cerebral, ndo se
correlacionam significantemente com o escore de autoestima.

Vamos analisar possivel relacdo entre a renda familiar indicada em valores mensais

aferidos pela familia e a autoestima e estresse.
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O resultado de correlacao entre a renda familiar do cuidador familiar e o escore total
obtido na escala QRS foi de r=-0,49 considerado de extrema significancia (p < 0,0001). Esse
resultado indica que o estresse presente no cuidador familiar da crianga com paralisia cerebral
é maior para cuidadores familiares com baixa renda sugerindo maior vulnerabilidade para
desenvolver problemas psicolégicos.

Hiratuka e Matsukura (2009) relatam, em estudo realizado junto a mées de criangas
com necessidades especiais, que a falta de recursos financeiros ¢ uma dificuldade importante que
aparece no discurso destas maes. Esta dificuldade torna a tarefa de cuidados da crianga mais dificil,
pois a crianga com PC normalmente necessita de medicacdes, aparelhos e moveis adaptados que séo de
alto custo.

Um estudo de Gavidia — Payne e Stoneman (2004) sobre a participacdo dos pais de
criancas especiais de 0 a 5 anos de idade em programas de intervencdo precoce mostrou que
mé&es com maior seguranca financeira e que eram mais escolarizadas tendiam a se tornarem
mais envolvidas, assim como aquelas que experienciavam menos estresse e que empregava
consistentemente estratégias de enfrentamento da deficiéncia da crianca. Ja entre os pais,
aqueles que possuiam poucas estratégias de enfrentamento em solucBes de problemas, mas
tinham maiores recursos financeiros e maior nivel educacional, eram mais envolvidos.

Park et al. (2002) realizaram uma reviséo de literatura com o objetivo de verificar o
impacto da pobreza na qualidade de vida de familias de criancas com deficiéncia e observaram que a
pobreza pode interferir em varios dominios da vida da familia, como na alimentacdo, no acesso a
servicos de saude, nas oportunidades de lazer, no bem-estar emocional dos seus membros, na
interacdo familiar, etc. Os estudos apontaram que as familias que apresentam instabilidade financeira
sd0 mais suscetiveis ao estresse e a problemas de salde mental que podem atingir a todos 0s
membros, inclusive a crianca com deficiéncia. A situacdo financeira parece interferir também nas
possibilidades de adaptacdo das familias de criangas com deficiéncia, visto que quanto menor a sua
renda, mais estratégias de coping lhes serdo exigidas.

Procedendo ao competente calculo, foi encontrado o coeficiente de correlacdo de 0,35
considerado altamente significante (p < 0,0001). Esse resultado sugere que quanto maior a
renda familiar, melhor € a autoestima do cuidador familiar, pelo menos dentro da faixa de
renda familiar dos participantes desta pesquisa (a renda familiar variou de R$500,00 a R$
5.000,00).

Conforme Willoughby e Glidden (1995), a demanda financeira de familias de pessoas

que requerem cuidados especiais é aumentada, 0 que pode tornar mais complexa sua situacao,
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a medida que o acesso a produtos e servicos estd diretamente ligado a disponibilidade de
dinheiro.

A crianga com paralisia cerebral requer recursos diversos e, em muitos casos, de custo
significativo. Quando o recurso financeiro é escasso, pode-se sugerir que acarreta, entre outras
consequéncias, 0 comprometimento da autoestima e 0 aumento do estresse de todo ambiente
familiar. As normas culturais, as condi¢cdes socioecondmicas e a educacdo sao 0s principais
fatores que permeiam a salde da familia.

Em paises em desenvolvimento, a da pobreza e a iniquidade social podem interferir
negativamente no desenvolvimento saudavel do ndcleo familiar e consequentemente no
desenvolvimento das criangas (GRIPPO, 2007).

Um fato curioso e unanime em todas as respostas dadas pelos participantes foi o da
ndo participacdo da familia na comunidade em que residem.

Uma reacdo dos pais frente ao filho com deficiéncia pode ser a de vergonha,
sentimento este que se orienta pelo que outras pessoas vao dizer ou pensar (BUSCAGLIA,
1993). Engloba a expectativa da critica ou da ridicularizardo das outras pessoas. Uma das
alternativas adotadas pelos pais para evitar a repulsa social é o afastamento da participacdo
social (TELFORD; SAWREY, 1988).

Sa e Rabinovich (2006), ao estudarem a forma com que familias de baixa renda se
reestruturam apos o nascimento de uma crianca com deficiéncia fisica determinada por
Encefalopatia Cronica da Infancia, observaram que 0s pais apresentavam preocupacgado
relacionada ao estigma da deficiéncia. As falas dos mesmos referiam-se ao constrangimento
provocado pelos gestos, olhares, atitudes e palavras dirigidas a crianca. Foi também observada
tendéncia por parte dos pais em proteger seu filho do desprezo e da curiosidade das outras
pessoas.

No eixo tematico III, nas categorias, “f” e “g”, encontramos falas que corroboram os
dados da literatura apresentados, sdo falas das questdes sobre a discriminacdo encontrada nos
locais que a crianca tinha convivéncia e o olhar do cuidador a respeito de como a crianca

reagia sobre suas condi¢des nesses espacos, vejamos:

“Ele tem vergonha dos colegas, porque eles riem dele. Acho que ¢
coisa da cabecinha dele. Isso ndo deve acontecer, deve?” (C1).

“Acho que ele estd comegando a ter consciéncia de quem ele &. As
vezes ele conversa comigo sabe? Isso me preocupa demais.” (C2)

“Muita, sempre para todos os lados. Crianga ndo. Mas pais tiram a
crianca de perto, acham que ele tem alguma doenca contagiosa. [...] Ele
sente, ele fala "se eles fossem iguais a mim iriam bricar comigo né?", e
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também me pergunta se ele ndo fosse deficiente, se alguém gostaria dele...”
(C5).

“O Olhar das pessoas. As pessoas ndo estdo preparadas, olham com
o olhar de piedade.” (C6).

“As vezes eu acho que sim. Os olhares sabe?” (C10)

“Na&o. No 6nibus, todas as pessoas s6 olham diferente, mas é porque
ndo tem consciéncia. Elas nunca lidaram com esse tipo de crianca. Ele ndo
tem equilibrio nas méos e nas pernas.” (C12).

Esta atitude dos cuidadores familiares aqui apresentada, como uma reagédo de proteger
a criangca do mundo que a rodeia a fim de evitar a exposi¢éo do filho, o olhar e os julgamentos
das outras pessoas em relagcdo ao mesmo, pode trazer consequéncias graves para 0 processo de
desenvolvimento e socializacdo da crianca, o qual é fundamental para que esta possa adquirir
as regras basicas de vida em sociedade e elaborar a sua propria visdo sobre o mundo.

Paim (1999) verificou que as familias gostariam e sentem necessidade de receber informacoes
sobre servicos, beneficios e facilidades existentes que lhes sejam disponiveis. Este estudo indicou
também que nem sempre as familias sabem como requisitar informacfes e necessitam que 0S
profissionais os auxiliem tomando esta iniciativa em lhes oferecer orientacdes.

Buscaglia (1993, p. 30) aponta a necessidade do contato do deficiente com as outras
pessoas e com 0 mundo para que possa aprender e destaca que o aprendizado ndo advém
somente do ambiente domiciliar ou da sala de aula, mas “o mundo € uma escola, € todas as
pessoas sdo professores”. Ainda de acordo com este autor, 0s pais precisam receber apoio
para que possam compreender seus sentimentos frente a deficiéncia de seus filhos no periodo
da infancia. Podem ser um obstaculo as chances da crianga de alcancar a maturidade, sendo
que, na maioria das vezes, estes sentimentos séo inconscientes (BUSCAGLIA, 1993).

Orr, Cameron, e Day (1991) referem-se as crencas e valores dos pais, indicando que
estes funcionam como filtros através dos quais 0s estressores sao processados. Os mesmos
autores afirmam que a percepcdo do evento estressor € mais determinante para 0 uso de
recursos pelas familias que a real gravidade relacionado a crianga. Friedrich, Wilturner e
Cohen (1985), ao investigarem a respeito de recursos utilizados por pais de criangas com
deficiéncia intelectual, observaram que as mées que consideram a si mesmas como capazes de
realizar mudancas em sua situacdo de vida relataram menos problema. A maneira como 0s
cuidadores familiares lidam com a deficiéncia do seu filho esta relacionada com os seus
valores culturais e varidveis pessoais, 0s quais irdo influenciar na sua maneira de criar, cuidar

e educa-los.
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Além da tendéncia observada no conjunto dos participantes, pode ser interessante
analisar a situacdo particular de participantes que obtiveram valores extremos de estresse e
autoestima. Assim, sdo os participantes C2, C7, C13 e C16.

O participante de menor escore no QRS, ou seja, menor indicativo de estresse, foi
C13, que obteve pontuacdo 8. Trata-se de um pai, que trabalha com carteira assinada, tem
ensino médio completo e € casado. A sua esposa ndo possui renda, porém o auxilia no
cuidado com o filho enquanto ele vai trabalhar. A renda total da familia é de R$900,00,
moram em uma residéncia alugada, de alvenaria, com 3 cémodos, suprida por rede elétrica,
tratamento de agua e esgoto, com coleta publica de lixo e asfalto nas ruas. Tem somente a
crianca deficiente e em sua residéncia ha diversos bens efetivos que proporcionam algum
conforto e distracdo para a crianga, no bairro ha possibilidades de passeios em areas de lazer,
mas eles nunca levam sua crianca para brincar fora de casa.

O participante C16 obteve maior pontuacédo, 36, 0 que € um indicativo de alto estresse.
Vale ressaltar, que esta participante € a mesma que obteve menor pontuacdo na escala de AE,
com obtencdo de escore zero, 0 que sugere uma baixa autoestima. Mée da crianca com PC,
ndo possui renda, cursou o ensino médio, mas ndo chegou a completa-lo, é casada e somente
seu esposo trabalha, totalizando R$600,00 mensais de renda familiar. Ndo recebe nenhuma
ajuda no cuidado com a crianga e cuida dos afazeres domésticos somente quando sua filha
esta na escola. A casa em que residem é cedida, de alvenaria, com 11 cémodos, suprida por
rede elétrica, tratamento de agua e esgoto, com coleta pablica de lixo e asfalto nas ruas. Tem
somente uma crianca e em sua residéncia ha diversos bens efetivos que proporcionam algum
conforto e distracdo para a crianga, no bairro ha possibilidades de passeios em areas de lazer,
mas ela nunca leva sua crianga e ndo participam de nenhum evento na comunidade local.

Vejamos outros exemplos, agora relacionando a renda familiar com a autoestima. Dois
participantes, C2 e C7 tiveram maior pontuacao nesta escala. C2 foi o participante com maior
renda, R$5.000,00. Trata-se de um pai, aposentado, com ensino superior completo, prole de
um filho e sua esposa néo trabalha e ajuda-o dividindo as tarefas exigidas no cuidado com a
crianga. Possuem casa prépria em um bairro considerado de classe média na cidade em que
residem, poréem a Unica forma de diversdo da familia € assistir televisdo, ndo vao a festas
comunitarias, igrejas, mesmo que esses recursos estejam disponiveis diariamente.

A outra participante com alta autoestima, C7, casada, é funcionaria publica e possui
renda de R$2.500,00, com casa propria de alvenaria, com 7 cémodos, suprida por rede
elétrica, tratamento de adgua e esgoto, com coleta publica de lixo e asfalto nas ruas. Seu esposo

compartilha os cuidados com a crianca no dia a dia, possibilitando que ambos possam
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trabalhar. Tem somente um filho e em sua residéncia ha diversos bens efetivos que
proporcionam algum conforto e distracdo para a crianca, no bairro hd possibilidades de
passeios em areas de lazer, mas ela nunca leva sua crianga e nao participam de nenhum evento
na comunidade local.

A renda familiar pode facilitar o cuidador familiar no manejo de demandas decorrentes
da presenca de uma criangca com paralisia cerebral, por meio de servicos e recursos a que mais
facilmente podem ter acesso.

Além das condicbes sociais do meio, as condi¢bes da prépria crianca com PC pode
conter determinantes importantes para os cuidadores familiares e consequentemente pode
afetar tanto a autoestima quanto o estresse destes. A gravidade do comprometimento
neuromotor de uma criangca com paralisia cerebral pode ser caracterizada como leve,
moderada ou severa, baseada no meio de locomocéo da crianca (SCHWARTZMAN, 2004).
Esta classificacdo serve a um propoésito de descricdo e caracterizagdo da lesdo, ndo fornecendo
informac&o sobre as consequéncias desta enfermidade na rotina diaria da crianga.

Durante a coleta dos dados, por meio do Roteiro de Entrevista, todos os participantes
foram questionados se tinham conhecimento do comprometimento da paralisia cerebral da
crianga. Sem excecdo, todos responderam desconhecer totalmente esta informagéo. Portanto,
foi necessario realizar um levantamento nos prontuarios e muitas vezes com os profissionais
que atendiam a crianga para obter informagdes sobre o grau de comprometimento. Para tanto,
utilizou-se o critério baseado no Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa
(GrossvMotor Function Classification System — GMFCS) proposto por Palisano et al (1997).

Treze criangas foram classificadas como tendo comprometimento leve ou moderada e
cinco, como tendo comprometimento grave. Parece plausivel a possibilidade de existir relacdo
entre 0o grau de comprometimento da crianca e o nivel de estresse dos cuidadores. Os
cuidadores de criangas com comprometimento leve ou moderado obtiveram escores no QRS
variando de 8 a 36 e 0s de criangas com grave comprometimento, de 13 a 29. A comparacao
dos escores desses grupos de cuidadores, por meio da prova de Mann-Whitney, indicou ndo
haver diferenca significante (p>0,05). A mesma analise procedida com a autoestima indicou
nédo haver diferenca significante entre os grupos.

Embora o estudo tenha limitacdo decorrente da amostra muito pequena e de possivel
viés amostral, pode-se sugerir que o grau de comprometimento da crian¢ca com PC pode néo
afetar nem o estresse e nem a autoestima do cuidador familiar. Pode-se levantar a hipdtese de
que estes participantes podem estar bem adaptados a situacdo da crianca deficiente, pois as
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criancas sdo atendidas regularmente em servicos especializados e encontram-se em contato
com redes de apoio.

Segundo Ferreira (1998), a classificagdo clinica pode estar associada com aspectos
relacionados com caracteristicas emocionais e comportamentos da crianca, e neste sentido
diferentes quadros clinicos poderiam por hipotese ter implicacdes diferentes na adaptacao
psicologica materna, como por exemplo, “em criangas com PC espastica devido a
incapacidade de se movimentarem corretamente e & dificuldade em se adaptarem & mudancas
rapidas e inesperadas fazem-nas sentir mais inseguras [...] estas criancas necessitam de
conflanca e amparo permanecendo imaturas e dependentes, essencialmente da mae”
(FERREIRA, 1998, p.49)

O impacto funcional do comprometimento neuromotor de criancas portadoras de PC
ultrapassa a presenca de fatores intrinsecos, ilustrados nas altera¢cbes neuromusculares em
criancas com essa condicdo (espasticidade, rigidez, hipertonia, co-contragdo, entre outras),
sendo influenciado também por fatores ambientais (extrinsecos). A literatura indica que o
efeito das restricGes motoras na criangca com PC faz com que as situacdes ambientais tipicas
apresentem-se como fatores limitantes do desempenho funcional (DARRAH, MARGIL-
EVANS,ADKINS, 2002). Na verdade, a mobilidade de criangas com comprometimentos
moderado e grave €, muitas vezes, viabilizada por meio de equipamentos adaptados e
modificagdes ambientais. Por outro lado, criancas que apresentam mobilidade independente
estdo mais aptas a desempenhar atividades funcionais e a superar barreiras ambientais
(arquitetbnicas), comparadas com aquelas que fazem uso de tecnologia assistiva. (DARRAH,
MARGIL-EVANS,ADKINS, 2002; LEPAGE,NOREAU, BERNARD, 1998; HIRTS, 1989).

Quando os cuidadores familiares foram questionados sobre as dificuldades que eles
viam nas caracteristicas das criangas com paralisia cerebral para que ela fosse incluida de
forma eficaz na escola, houve diversas falas que nos auxiliam a entender como cada cuidador
compreende a deficiéncia de sua crianca. Estas falas compuseram o eixo tematico I, na

(I

categoria “c”. Sdo elas:

“Ele mesmo. Ele tem muitas limita¢Ges na cabeca. Olha o jeito que ele é.
Acho que néo vai acompanhar os alunos. Ele falta muito por causa das alergias e
das doencas. Ndo pode faltar quando cresce né? Ele falta muito. Ele tem paralisia
cerebral. Ele ndo I&, ndo escreve, acho que isso impede ele de tudo.” (C2).

“A parte motora dele impede tudo mesmo, porque ele vai melhorar em
tudo,ele € super inteligente, vocé nem acredita, eu creio.” (C4).

“Para ela tem que ser tudo adaptado. E tudo diferente né?” (C10).
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“A hora do lanche ¢ dificuldade. Trocas de fraldas e as adaptacdes para
ele estudar melhor.” (C11).

“Qualquer coisa que exija forca dele. Essa ¢ a deficiéncia dele. O que me
irrita é que as vezes ele se adapta, mas as vezes ele ndo consegue.” (C12).

“A dificuldade ¢ para a comunica¢do com 0s outros. Com criangas ele se
da bem, com adulto ele tem dificuldade, isso me deixa constrangida.” (C14).

“O que me deixa pior € ndo ter diagndstico e o tremor, ndo as outras
dificuldades.” (C15).

“Ela ndo fala, isso ¢ dificuldade pra qualquer pessoa, imagina pra
mim que sou mée dela?” (C16).

“A aprendizagem que ele ndo consegue ter, por falta de atencdo dos
professores, me deixa mal.” (C17).

Os cuidados exigidos por uma crianca com paralisia cerebral vdo além dos objetivos
que envolvem relacBes familiares primarias, pois € também um compromisso direcionado a
uma condicdo da evolucdo de uma patologia. Tais cuidados estdo recobertos de angustias e
espera de respostas muitas vezes ndo correspondidas. Mas, talvez o apelo das necessidades
dessa crianga, desde seus primeiros dias, seja maior, ja& que qualquer movimento e gesto
fazem parte de um repertério fundamental no seu desenvolvimento. Observa-se que ha uma
estreita relacdo entre o cuidar e a atencdo especial por parte dos cuidadores familiares dessas
criangas. O proprio termo cuidar transmite também uma atencdo com o outro, de maneira

especial. De acordo com Boff (1999, p.33),

O que se opde ao descuido e ao descaso € o cuidado. Cuidar é mais que um
ato: é uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento de atencdo, de
zelo e de desvelo. Representa uma atitude de ocupacgédo, preocupacgéo, de
responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o outro.

O cuidar da crianca ndo é uma conduta isolada, mas sim intrinseco ao mundo em que a
mée vive de obrigacdes, incertezas, insegurancas, desejos, sonhos, um contexto familiar, ou
seja, uma experiéncia de vida, Unica, subjetiva, com significado individual.

Além do contexto escolar, as falas dos participantes que se referem a essa atitude dos
cuidadores familiares, em alguns casos, sugerem impactos preocupantes em diversos outros
aspectos. Os cuidadores familiares podem adotar uma postura defensiva diante das
dificuldades escolares apresentadas pela crianca, evitando enxergar suas possibilidades e
limitacGes, podendo culpabilizar a escola pelas dificuldades ou fracassos da crianca
deficiente. A escola diante disso, pode se encontrar desamparada do apoio dos familiares ao

considerar que conversar com 0s mesmos nao mudara nada, ja que a culpa é sempre revertida
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para a escola. Toda essa situacdo pode prejudicar principalmente a crianca, pois o dialogo
entre a escola e a familia tem como principal objetivo beneficiar o aluno.

Tal problematica pode-se estender as redes de apoio da &rea da saude. Segundo Omote
(2010), o atendimento a pessoas deficientes vem modificando-se progressivamente desde que
se iniciaram as primeiras experiéncias de acolhimento e de atencéo dispensados a elas. No

inicio, toda atenc¢éo era dada ao individuo deficiente.

A forma de participacdo das familias também vem modificando-se em
consonancia com novas concepcdes sobre as deficiéncias e os direitos das pessoas
deficientes, com a construcdo de novos conhecimentos sobre as deficiéncias e
com o desenvolvimento de tecnologias. Na trajetdria da participacdo familiar nos
servigos prestados a pessoas deficientes, pode ser identificada, em tempos
recentes, uma caracteristica marcante associada a evolugdo da concepcdo de
deficiéncia, qual seja o envolvimento crescente de familiares ndo s6 nas agdes
educativas e terapéuticas, mas também na tomada de decisdes sobre as metas a
serem alcangadas. (OMOTE, 2010, no prelo).

Para auxiliar os cuidadores familiares com sentimentos de inadequacdo ou impoténcia
frente a caracteristica imposta pela deficiéncia da crianca, pode-se fazé-los enxergarem as
possibilidades existentes para melhor desempenho nas atividades cotidianas que a crianca
executa, bem como, tendo um conhecimento claro e correto dessas possibilidades, assegurar-
lhes as parcerias com as redes de apoio que sdo de extrema importancia. E necessério dar
atencdo ao problema da familia e desses cuidadores familiares e ndo tratd-los como auxiliares
da escola e das redes de apoio nas quais estas criangas estdo inseridas.

J& em estudos mais recentes, estdo sendo estudada as formas eficazes de manter os
alunos com PC em sala regular, evidenciando o auxilio tanto para os cuidadores quanto para
os professores e crianga no contexto escolar. Alves e Matsukura (2009) estudaram uma das
estratégias indicadas para a participacdo e aprendizagem do aluno com PC em sala regular.
Quando relataram os resultados a respeito da tecnologia assistiva e incluséo escolar, as
cuidadoras referiram que as criancas com PC mostram-se satisfeitas com a escola regular
principalmente em relacdo a fungdo social e o aprendizado. Mas como ponto negativo desta
inclusdo, esta o fato de a crianca ndo participar de algumas tarefas ou quando ha a dificuldade
severa na comunicagao.

Quanto ao estado civil dos cuidadores familiares, treze sdo casados e cinco sdo
solteiros. Este resultado é similar ao evidenciado por alguns estudos que apontam o
predominio de cuidadores casados (BRACCIALLI, et al., 2012; ROSA; VIEIRA,
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CAVALHEIRO, 2011; GONGALVES, et al. 2006; AMENDOLA; OLIVEIRA;
ALVARENGA, 2008; ROIG; ABENGOZAR; SERRA, 1998).

Parece plausivel a idéia de que o estado civil possa manter alguma relagdo com o
estresse e a autoestima. Comparando os escores de estresse e de autoestima dos solteiros com
os dos casados, por meio da prova de Mann-Whitney, verificou-se ndo haver diferenca
significante entre 0s grupos tanto nos escores de estresse quanto nos de autoestima.
Naturalmente, uma eventual conclusdo é provisoria, pois ha limitacfes nesse delineamento,
sobretudo a fragilidade imposta pelo tamanho reduzido dos grupos.

Independente do estado civil dos cuidadores familiares das criangcas em questdo, o
ideal é que o relacionamento estabelecido entre os genitores da crianga primem pela partilha
de responsabilidade no cuidado e educacdo do filho. Naturalmente, a boa relacdo marital pode
ser importante no estresse e autoestima do cuidador. Nesse sentido, vale a pena verificar como
a relacdo marital pode ser influenciada pela presenca de fatores estressante.

No que se refere ao estresse do relacionamento amoroso foram encontrados diversos
estudos, em sua maioria realizados no exterior e apenas dois no Brasil. Williams (1995)
pesquisou uma amostra de 200 casais e a influéncia de eventos estressantes em suas vidas,
destacando, questdes financeiras e interferéncias familiares na vida a dois, concluindo em
seus relatos que as duas fontes parecem ser importantes e estressantes de forma semelhante
para os pares.

Menaughton, Patterson, Smith e Grant (1995) relatam um estudo com 89 pessoas cujos
companheiros ou companheiras sofrem de Alzheimer e demonstram sintomas de estresse ou
depressdo. Russo e Vitalino (1995) realizaram o mesmo tipo de pesquisa, com 0 mesmo
critério de inclusdo, além da presenca de disturbios psiquiatricos, relacionando 175
participantes. Em ambos a relagcdo de estressores da vida com a sobrecarga do parceiro que
cuida do doente também foi investigada, concluindo que os cuidadores e seus parceiros
tiveram avaliacdes similares para todos os eventos, exceto, mudancas na saude do parceiro,
mudancas no relacionamento com o parceiro e mudanca nas relagdes sociais.

Martin et al., (1993), relata em seus estudos que o casamento é uma fonte priméria de
estresse social. Conclusdo tal, obtida ap6s aplicar entrevistas com 349 casais em Detroit,
confirmando esta hipotese. Na mesma linha de pesquisa Pradhan (1995) descreveu a possivel
relacdo entre estresse e apoio do parceiro e a qualidade do relacionamento conjugal de 50
casais doutores.

Beck. et al (1997) apontam varios elementos influenciando a precipitacdo de estresse

entre os casais, como o nascimento de filho (a), ajustes de convivéncia no primeiro ano do
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casamento, interferéncia da familia de origem, adolescéncia dos filhos, aposentadoria de um
dos cbnjuges, momentos dificeis como o periodo no qual algumas mulheres lutam pela suas
teses de mestrado ou doutorado.

Independente do estado civil dos cuidadores familiares, sendo estes, mées ou pais ou
outros parentes diretos das criancas em questdo, € desejavel que o relacionamento
estabelecido entre eles e seus cbnjuges primem pela partilha de responsabilidade no cuidado e
educacdo da crianca. Um bom relacionamento entre eles pode evitar também a exposi¢do a
eventos estressores.

Outras variaveis dos cuidadores que podem manter alguma relagdo com o seu estresse
e autoestima referem-se a escolaridade e idade. Pode-se supor que a escolarizacao privilegiada
pode facilitar o acesso a informacdes que podem contribuir para uma melhor compreenséo da
condicdo da crianca com paralisia cerebral e das suas possibilidades de desenvolvimento e
aprendizagem. Podemos ainda levantar suposicdo de que, ter idade mais avancada poderia
fornecer melhores condi¢cdes de lidar com os aspectos de ordem préatica e emocional dos
cuidadores familiares, uma vez que as vivéncias com a deficiéncia da crianga ndo mais
representam grandes novidades como pode ocorrer com cuidadores familiares mais jovens.
Pode-se levantar a hipdtese que tudo isso pode contribuir para a reducdo do estresse e
melhoria da autoestima.

Como as informaces sobre a escolaridade foi obtida por de categorias de respostas, 0s
cuidadores familiares foram subdivididos em dois subgrupos de escolaridade e foram também
calculados a correlacdo entre a idade e o estresse, e a idade e a autoestima.

O primeiro subgrupo constituiu-se de 8 participantes com escolaridade mais baixa
(sem nenhuma escolaridade ao Ensino Fundamental Completo) e o segundo subgrupo, de 10
participantes com escolaridade variando de Ensino Médio Incompleto ao Ensino Superior
Completo.

Os escores do segundo grupo tenderam a serem superiores aos do primeiro grupo, mas
a diferenca ndo chega a ser estatisticamente significante, conforme a prova de Mann-
Whitney, nem para a autoestima e nem para o estresse. Talvez possamos aventar a hipétese de
que a escolaridade ndo interfere no cotidiano daqueles que cuidam diretamente da crianga
com paralisia cerebral, uma vez que os cuidados requeridos podem estar ligados a rotina e aos
aspectos emocionais do que a conceitos racionalmente elaborados.

Quanto a idade dos participantes correlacionamos a idade e estresse, e idade e
autoestima. Os escores encontrados ndo chegaram a ser estatisticamente significante,

conforme a prova de Mann- Whitney, nem para a autoestima e nem para o estresse.
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Alguns apontamentos podem ser relevantes em relacdo a idade dos participantes. Ser
maior de 40 anos pode representar idade suficiente para lidar com maturidade e equilibrio a
diversas situacbes do cotidiano, mas ndo significa que necessariamente terd a mesma reacdo
frente a situacdes de risco. Portanto, pode néo significar um autoconhecimento e autocontrole
frente a situacdes de grande dificuldades ou necessidades, como as que as criangas com
paralisia cerebral podem apresentar.

Ser mais velho também levanta outro tipo de discussdo, uma vez que, 0S conceitos
socialmente construidos podem nao ser atualizados, ou seja, o cuidador familiar, que tenha
mais de 40 anos, pode vir apresentar dificuldades em relacdo a insercdo da crianga no
contexto escolar, uma vez que na “sua época”, isso ndo era usual. Independentemente do
resultado da correlacdo, uma discussdo que deve ser realizada é em relacdo a presenca dos
avos na familia, sendo ou ndo os cuidadores da crianga com PC.

Para ilustrar essa fala, no eixo tematico III da anélise de conteudo, categoria “h”, que
se refere aos problemas familiares do cuidador familiar, transcrevemos uma fala que se refere

a tematica aqui discutida:

“Meus pais ndo concordam dele ir na escola e ele fica muito triste. Mas isso
nio existe, levo ele mesmo assim. E que eles sdo de outra época, onde eles
tinham que esconder. Meu filho nfo € uma vergonha.” (C5).

Matsukura e Yamashiro (2012) destacam a necessidade de direcionar maior atencao
especializada aos avos presentes nas familias de criangcas com necessidades especiais. Em um
estudo exploratério revelam que as avds apresentam-se como importante fonte de apoio a
familia ao dedicarem, inclusive, atencdo e cuidado ao irmdo da crianca com necessidades
especiais. Esta pesquisa revela ao leitor um relacionamento intergeracional positivo entre avos
e netos.

Uma variavel dos cuidadores familiares que pode também guardar alguma relacao
com o estresse ou a autoestima refere-se ao género. Pode-se levantar a hipotese de que o
género feminino prevaleca entre os participantes, uma vez que na maioria das vezes a prépria
mée acaba abdicando de seus afazeres pessoais para cuidar do filho.

Na literatura, encontram-se estudos que indicam que o género dos cuidadores €
predominantemente feminino. No levantamento bibliogréfico feito, h& evidencias de que a
mulher € a principal responsavel por exercer o papel de cuidadora, independente do tipo de
patologia da pessoa que recebe cuidados e do grau de parentesco do cuidador (GARRIDO;
ALMEIDA, 1999; GONGCALVES, et al., 2006; AMENDOLA,; OLIVEIRA; ALVARENGA,
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2008). Em relacdo ao grau de parentesco do cuidador, ha predominancia de maes
(OLIVEIRA; PEREIRA; FREITAS, 2010; ROSA; VIEIRA; CAVALHEIRO, 2011;
ALMEIDA; SAMPAIO, 2007; ARAUJO; LIMA, 2011).

Em nossa amostra, 12 participantes eram mdes das criangas com PC, e 6 participantes
faziam parte da composicdo familiar destas criangas com outros papéis. Castro e Piccinini
(2004) auxiliam nessa reflex&o. O estudo teve como escopo investigar os sentimentos de maes
de criancas sem e com doenca crénica com relacdo a sua experiéncia da maternidade. Os
dados apontaram que algumas maes, em especial as do grupo com doenca cronica, eram
basicamente as Unicas envolvidas no cuidado dos seus filhos. Os autores consideram que isso
possivelmente acontece em decorréncia de uma recusa implicita das “maes a ajuda de outras
pessoas, por se considerarem as unicas responsaveis da crianca doente” (p.96). O estudo
aponta também que deixar a crianca sob cuidados de outra pessoa que pode ndo cuidar tdo
bem quanto ela constitui-se como um dos receios das mées de crianga doentes. As mées do
grupo de criangas sem doenca crénica pareciam néo se esquivar tdo intensamente de situagoes
que envolviam separacdo dos seus filhos quanto mées do grupo de criangas com doenca
crénica. Estas viviam muito proximas de suas criancas e evitavam ao maximo separar-se
delas. A situacdo de separacdo desencadeava nessas maes sentimentos de preocupacao e medo
implicito de perda de seu filho.

Matsukura (2001), em seu estudo sobre estresse e percepcdo de suporte social em
mées de criangas na faixa etaria de 4 a 8 anos com deficiéncia e com desenvolvimento tipico,
aponta que, no grupo de mdes de criangas com deficiéncia, havia mais mulheres estressadas
(83%) que no de maes de criangas com desenvolvimento tipico. Além disso, as mées do grupo
de criangas com desenvolvimento tipico, quando estressadas, se situavam apenas na fase de
resisténcia, enquanto que no grupo de criancas com deficiéncia havia trés mées na fase de
exaustdo. Apesar dos achados, observa-se que a porcentagem de mulheres estressadas € alta,
independente de ser mde de uma crianca deficiente ou nao, talvez pelo fato de todas as
criancas estarem em idade escolar e por isso requerem maior envolvimento da mée nos
compromissos cotidianos. As maes precisam conciliar essas demandas com suas tarefas
domesticas e de trabalho.

As mées, bem como as familias, necessitam tanto de atendimento e orientacdo quanto
0 proprio individuo, ndo somente para que possam ser um elemento de apoio e ajuda no
processo de educacdo e reabilitacdo, mas também para que possam constituir um nucleo de
afetividade e inclusdo (ROCHA, 2006).
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E importante ressaltar que a nossa amostra contou com 14 cuidadores familiares do
género feminino e apenas 4 cuidadores familiares do género masculino. Na literatura
especializada, ndo encontramos relatos especificos sobre as implicacbes do fato de os
cuidadores familiares serem predominantemente do género feminino. H& estudos sobre a
maior vulnerabilidade de pessoas do género feminino a estressores. Podemos, com 0 apoio
dos resultados dessas pesquisas, discutir possiveis implicacbes do fato de a maioria dos
cuidadores serem do género feminino.

Calais, Andrade e Lipp (2003) encontraram predominancia de estresse no sexo
feminino em uma amostra de jovens e adultos, na fase de resisténcia e sintomas psicoldgico.
As autoras ainda comentam que pesquisas anteriores sustentam que as mulheres sdo mais
vulneraveis que homens para estressores.

Os familiares podem assim ter maior probabilidade de dividir as responsabilidades e
cooperar no sentido de uma meta comum, se todos estiverem empenhados na discusséo e
planejamento da incluséo.

Com todos os dados que encontramos até aqui, nos pareceu pertinente a ideia de
escalonarmos os casos conforme o grau de favorabilidade da inclusdo, através das falas dos
participantes. Desta forma, solicitamos a dois juizes que realizassem o escalonamento de
forma decrescente a partir das falas apresentadas no Apéndice H, a respeito dos participantes
considerados mais favoraveis aos menos favordveis a inclusdo da crianca com PC. Apo6s
realizarmos os devidos calculos de concordancia entre juizes e pesquisadora, o escalonamento

se caracterizou da seguinte forma:
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Tabela 5 - Participantes escalonados dos mais favoraveis aos menos favoraveis a inclusao

Escalonamento | Participante | Escore QRS-F | Escore AE
1° C15 14 10
2° C13 8 12
3° C7 13 15
4° C18 15 4
5° C17 28 8
6° Cl4 12 14
7° C3 23 6
8° Cl 34 6
9° C9 19 10

10° C2 13 15
11° Cl1 23 12
12° C4 33 8
13° C6 14 11
14° C8 20 13
15° C12 18 9
16° C10 29 6
17° C16 36 0
18° C5 13 13

Ao realizarmos o escalonamento conforme o grau de favorabilidade da inclusdo a
partir das falas dos participantes, em medidas proporcionais, 0s participantes que
apresentaram escores baixos para estresse e altos para a alta autoestima estdo nas primeiras
posi¢Oes do escalonamento, € o caso, por exemplo, do C15, C13 e C7. O oposto também
acontece, ou seja, para altos escores de estresse e escores baixos de autoestima, estdo 0s
participantes situados nas Ultimas posicBes do escalonamento, como exemplo temos
principalmente a participante C16, caso tal ja relatado anteriormente neste capitulo. Esta
analise nos permite esclarecer o quanto os aspectos emocionais dos cuidadores familiares
podem guardar alguma relacdo com a incluséo.

Ao correlacionarmos o escalonamento conforme o grau de favorabilidade da inclusdo
com os escores de estresse e com 0s escores de autoestima, temos r= - 0,12 com p<0,005, ndo
considerado significante e esta relacdo é inversa. E r= 0, 38 com p<0,005, ndo considerado

significante para a correlagdo com o estresse.
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Um fato curioso encontrado na analise do contetdo sdo falas a respeito das
informacBes que os cuidadores familiares tinham sobre os direitos da inclusdo da crianca
deficiente na escola. Tais falas deram origem a categoria “a” do eixo tematico I, e enriquecem

as nossas discussoes:

“Nd&o conheco, Ja estudei e ja li sobre isso. Mas quando preciso de
algo ndo sei nem o que fazer.” (C5).

“N3ao todos. Mas boa parte.” (C6).

“Mais ou menos. L4 na minha cidade é tudo muito dificil, sdo bem
atrasados em relag@o a tudo, ndo € igual a cidade grande.” (C7).

“Quando era especial eu sabia, agora ja nio sei.” (C10).

“Eu nfo, mas outros membros da minha familia sim.” (C12).

“Algumas coisas, mas ndo procurei saber.” (C13)

“Mais ou menos. Gostaria de saber sobre o social.” (C15).

De acordo com Chacon (2008), a inclusdo deve ser discutida em todos os ambitos
sociais, dentre os quais o escolar e o familiar. A escola pode ser uma rede de apoio as familias
no processo educacional de seus componentes, bem como um ambiente de desenvolvimento
social e de aprendizagem. A familia, no processo educativo, pode atuar como uma rede
impeditiva ou de apoio (CHACON, 2008).

Wanamaker e Glenwick (1998), em seu estudo que teve por objetivo explorar a relagéo entre
depressao, estresse, suporte social, autoeficacia dos pais e as percepcBes dos pais sobre o
comportamento da crianca com PC, em idade pre-escolar, verificou que, apesar destes aspectos nao
terem sido identificados como significativamente relacionados a percep¢ao dos pais em relagao
ao comportamento da crianga, existem relagdes significativas entre os aspectos em si. Os autores
puderam verificar que, para as maes, altos niveis de estresse parental e de depressao estdo relacionados
a baixos niveis de satisfacdo com o suporte social, com o0 nimero de pessoas que integram sua rede de
suporte social, com a satisfacdo parental e com a eficacia parental. Os autores puderam verificar
também que para os pais altos niveis de estresse estdo relacionados a baixos niveis de satisfacéo
parental e altos niveis de desajustes da crianca.

Algumas falas encontradas na analise do Roteiro de Entrevista podem reforcar esta
discussdo. Trata-se de falas a respeito do acolhimento da escola e dos colegas com a crianga
na comunidade escolar. Destacaremos falas do eixo tematico III, categorias “d” e “e”, e que

expressam reacdes tanto positivas frente a esta problematica quanto negativas.

“Na escola realizam algumas adaptagdes, ajudam em tudo o que é preciso.”

(C2).
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“O acolhimento da escola ndo aconteceu, porque eles s6 falavam que incluia
sabe? Mas na hora de juntar as criangas ninguém sabia o que fazer. A
professora deixava ela de lado, brincando com brinquedo de neném e nao
passava licdo alguma. A professora ndo faz contato com a equipe € nem
comigo.” (C3).

“Bem, porque ja sabiam e se adaptaram ao jeito do H.” (C12).

“Receberam bem, mas nio sabem lidar com ele. Subestimam o K.” (C17).
“0O acolhimento dos colegas foi tranquilo. O marido ndo queria por medo do
preconceito e ela avisou a ele que o preconceito comeca dentro de casa. Ele
fica incomodado com olhares, perguntas.” (C14).

Nas falas aqui apresentadas, quando o assunto era sobre o acolhimento da escola, as
respostas oscilaram entre atitudes favoraveis e atitudes desfavoraveis a respeito da insercéo e
permanéncias das criancas deficientes na escola.

Quando perguntados sobre o acolhimento dos colegas, a fala de C14 ilustra todas as
falas contidas nesta categoria. A resposta neste momento era unanime, todos os participantes
responderam que o acolhimento dos colegas sempre foi favoravel e muitos relataram que,
guanto menor a crianga menor o preconceito, dando ensejo a toda a discussdo feita sobre a
mudanca necessaria de atitudes sociais em nossa sociedade.

Caracterizando melhor estes dados, temos falas peculiares ainda no eixo tematico IlI,
na categoria “c”, as quais expressam as reagdes e preocupacdes dos cuidadores familiares

quanto ao ingresso da crianca na escola. Destacaremos aqui as falas que foram feitas quando a

pergunta era sobre o primeiro dia de aula.

“Fiquei meio preocupada com a adaptacdo, discriminacéo e a falta
de paciéncia das outras professoras sabe?”” (C4).

“Quando entrou na creche fiquei arrasada. Na escola fiquei
preocupada com a falta de amparo.” (C5).

“E estranho, queria que ele crescesse, mas me dava angustia.” (C6).

“No comeco fiquei triste, mas depois a gente tem que acostumar
né?” (C10).

“N3ao gostei, por conta do medo de judiarem o D.” (C11).

“Fiquei muito balancada, se iam se adaptar a ele ou néo, ndo sabia o
que se passava naquela sala, quem cuida dele sou eu!” (C12).

“Minha reagdo foi boa. Mas minha esposa, teve medo de
discriminagao, ficava indo 14 toda hora.” (C13).

Nesta categoria, ha diversas falas que possibilitam perceber o sentimento do cuidador
familiar tanto com as caracteristicas da crianca quanto com a situacdo de ingresso na escola.

Nas falas de C5, C12 e C17, percebemos que o sentimento de negar o auxilio que a escola
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poderia significar é evidente. Em contrapartida, nas falas como a de C10, percebemos que ha
um olhar um pouco mais generoso para esta parceria que ali comecaria.

Os cuidadores familiares das criangas com paralisia cerebral, por diversas vezes
apresentam reacOes que familiares de criancas consideradas normais teriam em uma mesma
situacdo. E preciso estar atento nos tipos de relacdes que estdo sendo estabelecidas quando ha
a presenca do deficiente no contexto, 0 que, em sua maioria, significa relacbes mais frageis,
sendo necessarias atengdes um pouco maiores.

Um tema obrigatério na atualidade, e que a fala destes participantes apontam
claramente, é a inclusdo. Para Omote (1999), a histéria do tratamento dispensado pelas
sociedades aos seus deficientes confunde-se com a historia das conquistas dessas sociedades,
em direcdo a melhoria na qualidade de vida das popula¢fes. Em outros tempos, houve formas
de segregacdo praticadas em relacdo aos deficientes, como as que podemos sugerir que foram

vivenciadas pelos pais da participante C5.

Os deficientes deixaram de ser abandonados a prdpria sorte, conquistando o
direito a vida. Iniciaram um longo percurso em dire¢do a conquista do direito
a vida digna e integral, abandonando os pordes, asilos e grandes instituicdes
residenciais. As criangas e jovens deficientes conquistaram direito a
educacdo escolar, frequentando a mesma escola ou até a mesma classe junto
com alunos ndo deficientes. Os deficientes adultos conquistaram direito ao
trabalho, assistido ou ndo (OMOTE, 1999, p.4).

A questdo da integracdo do deficiente mereceu no Brasil, desde a década de 70, muita
atencdo dos profissionais e estudiosos da &rea, com mudancas de leis, conceitos e préaticas
efetivas, acGes que vem avangando até os dias atuais. Porém, faz-se necessario ampliar ainda
mais estas discussdes na medida em que as a perspectiva da inclusdo “requerem uma grande
revisdo da concepgédo de deficiéncia e do modo de insercdo do deficiente na sociedade, para
muito além da mera substituicdo de terminologias e da mudanca na legislacdo para normatizar
novas praticas.” (OMOTE, 2010).

Glat (1997) ressalta que o processo de integracdo educacional, profissional e social do
deficiente € muito importante e que as caracteristicas particulares da pessoa devem ser
respeitadas. Assim, os profissionais que atuam com esta problematica devem criar condicdes
para que cada pessoa com deficiéncia se integre no grau, no ritmo e da forma que acredite ser
adequada. Desta forma, segundo a autora, esta integracdo implica uma mudanca de enfoque

na relacdo especialista-deficiente.
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Esta na hora de deixarmos de ver o deficiente como um objeto de estudo ou
um depositario passivo (paciente) de nossas decisdes administrativas ou
terapéutico-educacionais, e entendermos que ele é na verdade um
consumidor do saber e dos servigos que temos a oferecer. S6 a partir desta
perspectiva, poderemos, de fato, auxilid-lo em sua dificil missdo de quebrar
as barreiras fisicas, afetivas e sociais que o impedem de viver plenamente
como qualquer outra pessoa. (GLAT, 1997, p. 200)

Nesta perspectiva, 0os cuidadores familiares ndo precisam necessariamente ser jovens
ou velhos, escolarizados ou ndo; precisam ter suporte necessario para poder proporcionar todo
0 aparato necessario em busca da incluséo efetiva da crianca deficiente.

Neste caminho aqui apenas comecado, estamos sugerindo uma ampliagédo nas
discussdes acerca da inclusdo, na verdade, o paradigma da inclusé@o requer uma grande revisao
e reforma em nossas praticas, enquanto pesquisadores, profissionais e cidaddos. Implica

acima de tudo, construir uma cultura inclusiva.
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5 CONCLUSAO

O objetivo deste estudo foi o de avaliar as condi¢cBes emocionais e psicolégicas dos
cuidadores familiares de criangas com PC e descrever as condi¢cdes que podem favorecer a
incluséo escolar dessas criancas. Desta forma, buscamos ampliar as discussdes acerca destes
aspectos emocionais tanto com dados quantitativos quanto com dados qualitativos.

Os cuidadores familiares por diversas vezes apresentam reacOes que familiares de
criancas consideradas normais teriam em uma mesma situacdo. E preciso estar atento nos
tipos de relagBes interpessoais que estdo sendo estabelecidas quando ha a presenca do
deficiente no contexto, o que, em sua maioria, significa relacbes mais frageis, sendo
necessarias atencbes um pouco maiores.

Quanto a autoestima dos participantes, a maioria apresentou pontuacdes que indicaram
média e alta autoestima. Ao avaliarmos o estresse dos participantes o resultado foi, para a
maioria, 0 de escore baixo neste aspecto emocional. Pode-se questionar o critério
recomendado para considerar o estresse baixo ou alto tendo como ponto de corte o valor de
50% do total de escore possivel, o que limita a interpretacdo dos resultados.

Os diferentes aspectos estressores, identificados por quatro fatores do QRS-F, estdo
positivamente relacionados. Quando realizamos a avaliacdo destes fatores encontrados no
QRS-F, o fator Il, que se relacionava com o pessimismo imediato e futuro do participante, € o
que se correlacionou mais significantemente com a autoestima e com o estresse do que 0s
outros fatores do QRS-F, ja que todas as correlagdes realizadas tanto para o estresse quanto
para a autoestima foram extremamente significantes para esta pesquisa.

Nas falas dos cuidadores, analisadas nesta pesquisa, ha uma grande evidéncia sobre as
preocupacdes e falta de otimismo destes em relacdo a independéncia de suas criangas, 0 que
sugere uma falta de motivagcdo para auxiliar na independéncia e na qualidade de vida da
crianca cuidada. Portanto, analisando comparativamente todos os contrapontos, nota-se que 0s
participantes deste estudo usam estratégias diferentes e que tais estratégias tém efeitos
diferentes sobre o estresse vivido em seus cotidianos, o que torna, entdo, qualquer estratégia ja
atil para aliviar possiveis sentimentos ruins envolvidos.

Realizamos alguns apontamentos e especulacdes acerca dos dados encontrados,
buscando saber quais variaveis eram correlacionadas diretamente com esses aspectos
emocionais analisados. Apos realizarmos estas comparac@es verificamos que um dos fatores

de maior impacto para a AE e estresse foi a renda familiar. Esse resultado sugere que o
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estresse e a autoestima do cuidador familiar da crianca com PC eram maiores para cuidadores
familiares com baixa renda sugerindo maior vulnerabilidade para desenvolver problemas
psicoldgicos.

A renda familiar pode facilitar o cuidador familiar no manejo de demandas decorrentes
da presenca de uma crianca com paralisia cerebral, por meio de servigos e recursos a que mais
facilmente podem ter acesso. Além das condi¢bes sociais do meio, as condi¢cdes da propria
crianca com PC pode conter determinantes importantes para os cuidadores familiares e
consequentemente podem afetar tanto a autoestima quanto o estresse destes.

Apesar da importancia da parceria estabelecida entre a escola e a familia e dos
beneficios trazidos ao aluno, a efetivacdo desta relacdo ndo é ainda uma realidade encontrada
na maioria das escolas brasileiras. Nossos dados avancam a medida que apresentamos as falas
transcritas e analisadas, nas quais a maioria dos cuidadores ndo conheciam os direitos da
inclusdo, podendo assim dificultar o favorecimento desta em qualquer contexto, porém,
quando questionados sobre as reagdes sentidas frente a entrada da crianca na escola, as
respostas sdo0 em sua maioria negativa, relatando medo principalmente quanto a
discriminacao, como ja descrita anteriormente.

Os cuidadores familiares podem adotar uma postura defensiva diante das dificuldades
escolares apresentadas pela crianca, evitando enxergar suas possibilidades e limitacGes,
podendo culpabilizar a escola pelas dificuldades ou fracassos da crianga deficiente. Além do
contexto escolar, as falas dos participantes que se referem a essa atitude dos cuidadores
familiares, em alguns casos, sugerem impactos preocupantes em diversos outros aspectos. A
escola diante disso, pode se encontrar desamparada do apoio dos familiares ao considerar que
conversar com 0s mesmos ndo mudara nada, ja que a culpa é sempre revertida para a escola.
Toda essa situacdo pode prejudicar principalmente a criancga, pois o didlogo entre a escola e a
familia tem como principal objetivo beneficiar o aluno.

Os familiares podem assim ter maior probabilidade de dividir as responsabilidades e
cooperar no sentido de uma meta comum, se todos estiverem empenhados na discussao e
planejamento da incluséo.

Para auxiliar os cuidadores familiares com sentimentos de inadequagdo ou impoténcia
frente a caracteristica imposta pela deficiéncia da crianca, pode-se fazé-los enxergarem as
possibilidades existentes para melhor desempenho nas atividades cotidianas que a crianca
executa, bem como, tendo um conhecimento claro e correto dessas possibilidades, assegurar-

lhes as parcerias com as redes de apoio que sdo de extrema importancia. E necessério dar
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atencdo ao problema da familia e desses cuidadores familiares e ndo tratad-los como auxiliares

da escola e das redes de apoio nas quais estas criangas estdo inseridas.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Foi proposito deste estudo apontar uma direcéo para aprofundarmos um pouco mais na
discussdo deste tema. O tema da inclusdo das pessoas deficientes tem avancado em suas
discussbes nas mais variadas situacdes e ocasides em que o assunto € debatido. Assim, nestas
consideracOes finais parece conveniente criar uma oportunidade para expressdo de alguns
pontos de vista acerca da incluséo para avangarmos em busca de uma formulacéo talvez mais
precisa das préprias indagacdes contempladas nesta pesquisa.

A inclusdo da crianca no contexto escolar é uma discussdo que deve ser feita ao
analisarmos os dados estatisticos da escala de AE e ao relatarmos a exclusdo da participante
C16. Durante a aplicacao da escala, a cuidadora familiar, que neste caso € a mae da crianca,
relatou diversos desconfortos e insatisfacdes sobre a mudanca de sua filha da classe especial
da escola antiga para a classe comum na nova escola. Tal fato, nesta ocasido, tornou-se fator
de constante tristeza durante a conversa com a pesquisadora.

Quando a crianca vai para 0 contexto escolar temos diversas contradicdes e um
universo de sentimentos a serem elaborados e considerados na crianca e na familia dela.

O campo da educacdo especial tem enfrentado muitos desafios desde a segunda
metade do século XX. O relacionamento entre familias de deficientes e todos os profissionais
da comunidade escolar esta entre os mais dificeis e duradouros (AIELLO,2002). A escola
inclusiva é mais um movimento que tem proposto novas relagdes entre educadores e pais com
base na premissa de que as parcerias serdo frutiferas e reverterdo na inclusdo da crianca na
comunidade. Contudo, além da dificuldade de relacionamento entre familia e profissionais ha
a dificuldade na compreenséo e efetivacdo das Leis que falam sobre a incluséo da crianca.

A Declaragdo de Salamanca (1994), por exemplo, apresenta como perspectiva politica
a inclusdo de toda e qualquer crianca no ensino regular, independente de suas condigdes
fisicas ou de sua origem social ou cultural. No entanto, além de muitas crian¢as ndo
conseguirem se inserir no contexto escolar como apresentado na pesquisa de Rosa (1998) que
descreve como pais de criangas e jovens com autismo lutam por um servi¢co educacional para
seus filhos sem té-lo conseguido até 0 momento, outras sofrem com a inclusdo escolar sendo
realizada de forma insatisfatoria, ou seja, causando ainda mais transtornos para a crianca e
para sua familia como percebemos no relato da participante C16.

Para Omote (1995), os desvios ndo constituem excecao a vida coletiva normal, pois,
sdo partes integrante da vida coletiva. Para o autor, ao realizar-se o processo de incluséo,

pode-se de alguma forma, levar aquela crianca e/ou sua familia ao descrédito pessoal, isto &, a
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estigmatizacdo. Ou seja, 0 conjunto de acdes, na medida em que tem a fungédo de preservar a
integridade da vida coletiva, cria situacdes em que a pessoa-alvo destas acdes é segregada.
Neste sentido, a questdo sobre a “inclusdo” mesmo contra a vontade da familia deve
ser levantada e discutida. Realizar parcerias para a insercdo dessas criancas é também,
respeita-las em suas individualidades e caracteristicas pessoais, bem como respeitar a forma

de funcionamento que sua familia encontrou para continuar a jornada de cuidar desta crianca.

Além disso, é importante levantar indagagdes sobre as razbes pelas quais ha
tanta preocupacdo com a integracdo (participacdo nas principais atividades
significativas da coletividade, no exercicio pleno da sua cidadania) do
deficiente, se, na realidade, parcelas tdo expressivas da coletividade,
constituidas por pessoas nao deficientes, ndo tém tal oportunidade (OMOTE,
1995, p.60).

Todas as pessoas envolvidas no contexto direto da crianga deficiente, consideradas ndo
deficientes, também néo estdo integradas em diversas situagdes importantes da coletividade, e
nem por isto a sua condicdo de segregacdo tem merecido uma discussao mais categorica e
fervorosa por parte dos pesquisadores.

Talvez o conforto da familia e da crianca no atendimento segregado deva ser
considerado como um elemento importante para decidir o tipo de tratamento que se destina o
caso. Falando em “segregado” pode influir algo negativo, mas, na verdade, o deficiente e seus
familiares podem sentir-se confortaveis com seus “iguais”. Contudo, deve-se levar em
consideracdo que as interacOes entre pais, professores e profissionais da escola podem
comecar por definir os tipos de curriculos, servicos e locais que constituem uma educacéo
apropriada para a crianga (AIELLO, 2002).

Se a incluséo € vista como parte da estratégia de regulacdo da vida social e coletiva do
homem, ndo tem sentido, do ponto de vista cientifico, pensar em estratégias para promover a
integracdo de pessoas deficientes sem levar em consideragdo os aspectos emocionais daqueles
que estdo vinculados a lacos afetivos e cotidianamente as criancas deficientes.

Segundo Glat (1995), a dificuldade em se transformar o discurso sobre a integracédo
em uma préatica generalizada e permanente tem sido atribuida a diversos aspectos como 0
despreparo dos profissionais, a descontinuidade dos programas e planos educacionais, a
faléncia do ensino publico, a falta de recursos e vontade politica de nossos dirigentes e etc.

Porém, pouca énfase é dada ao aspecto psicossocial da questao.
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Para Omote (1995, p. 61) “poder exercer o direito de ndo participar de determinadas
situacOes (ou de ndo se integrar), por mais valorizadas que estas possam ser, é tdo importante
quanto poder exercer o direito de participar de qualquer destas situacOes (ou de integrar-se).”

Por tudo isto, ao contrario do que geralmente estudamos, discutimos e do que se
proclama, a questdo da integracdo dos deficientes ndo € apenas um problema de politica
educacional, nem se resume a colocar estas criangas em classes regulares. Segundo Glat
(1995, p. 91) “a integracdo refere-se ao relacionamento entre pessoas”, e isso ¢ um pouco
mais complexo do que garantir a matricula na escola publica, ou o atendimento direcionado.

Outro fato relatado nesta pesquisa, e que mantém a discussdo aqui iniciada, é o da
permanéncia dos cuidadores familiares, por horas, em salas de esperas, enquanto suas criancas
estdo sendo atendidas por profissionais especializados. Ali elas apenas recebem informacdes
sobre 0 andamento da terapia da crianca, gerando, como vimos durante a discussdo dos dados,
angustias, conflitos e negacGes quanto a necessidade de incluir a crianca cuidada.

No local de coleta desta pesquisa, em se tratando de uma clinica escola de uma das
principais universidades do pais, essa populacdo fica em um local fechado, geralmente em
condicdes ruins, cada qual em seu mundo, cada qual em seu contexto, cada qual com suas
duvidas. Por horas acabam trocando informac6es e até distorcendo realidades que poderiam
ser explicadas e aliviadas pelos profissionais que visam a qualidade de vida da crianga
deficiente. Este momento poderia ser uma Otima oportunidade para estes profissionais
envolvidos com a inclusdo mudarem um pouco a perspectiva desta populacdo em relacdo a
esta tematica. De fato, o ponto que queremos ressaltar € o que Glat (1995, p.93) relata: “nao
se pode integrar o outro.” Mas, para nds, estudiosos desta tematica, temos uma funcéo
essencial em facilitar e promover este processo.

Em uma outra situacdo relevante, os participantes da nossa pesquisa nao sabiam relatar
o0 grau de severidade da PC da crianca, porém, em seus relatos, apresentavam informacGes
bastante precisas e realistas das caracteristicas da PC nas criancas. Podemos sugerir que, ao
receber o apoio multiprofissional, os cuidadores familiares séo informados a todo 0 momento
sobre 0 que a crianga é capaz e ndo € capaz de realizar dentro do cotidiano clinico e do
contexto social, fato que se repete no contexto escolar, no qual a equipe escolar estabelece
estratégias para lidar com estas criancas, buscando conhecer as potencialidades e as possiveis
adaptacdes que devem ser realizadas, possibilitando aos cuidadores familiares um olhar mais
realista frente a sua crianga. Assim os cuidadores podem perceber quais as dificuldades e
potencialidades delas, elaborando seus sentimentos frente a situacdo de cuidado e

possibilitando a organizacdo de suas proprias rotinas.
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Para que possamos transformar o nosso papel ainda tradicional de entendedores de
deficientes ou mediadores de sua relacdo com o mundo, precisamos, nos tornarmos pontos de
referéncia e suporte ou, quando muito, modelos de formas adaptativas de relacionamento e
comportamento (GLAT, 1995).

Portanto, é necessario reinterar que € fundamental o trabalho estreito de orientacao e
apoio as familias, visando reverter o processo castrador de socializacdo que os deficientes
podem sofrer, assim como promover a sua integracdo plena em todos os contextos em que se
inserem. Ainda segundo Glat (1995), s6 assim sera possivel auxilia-los a adquirir, desde cedo,
independéncia e autonomia, que sdo 0s pré-requisitos para a integracdo na sociedade ampla.

Para que a inclusdo do deficiente ocorra de fato, é necessario ter a consciéncia do
processo de valorizacdo pessoal dos deficientes e daqueles que o cercam, exercendo assim o

respeito ao préximo sem vaidades e segundas intencGes.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Estamos realizando uma pesquisa no Centro de Estudos da Educacdo e da Saude (CEES)
da Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho”, intitulada Rela¢do entre caracteristicas
de criangas com paralisia cerebral e de seus responsdveis e a inclusdo delas e gostariamos que
participasse da mesma. O(s) objetivo(s) desta é Avaliar as condi¢des emocionais e psicolégicas dos
responsaveis de criangas com paralisia cerebral, que podem interferir no processo inclusivo dessas
criangas. Participar desta pesquisa € uma opg¢do e no caso de nao aceitar participar ou desistir em
qualquer fase da pesquisa fica assegurado que ndo haverd perda de qualquer beneficio no
tratamento que estiver fazendo nesta universidade.

Caso aceite participar deste projeto de pesquisa gostariamos que soubessem que:

A) TODOS OS PARTICIPANTES SERAO AGENDADOS PREVIAMENTE PARA A APLICACAO DO
QUESTIONARIO E DAS ESCALAS E SERA FEITO UM PREVIO ESCLARECIMENTO SOBRE A
PARTICIPACAO NA PESQUISA E NA DIVULGAGAO DOS RESULTADOS PARA FINS CIENTIFICOS,
COMO REVISTA, CONGRESSOS E COM A NAO IDENTIFICACAO DO SUJEITO (IDENTIDADE
PRESERVADA).

B) OCORRERA A DEVOLUTIVA DOS RESULTADOS PARA TODOS OS PARTICIPANTES.

Eu, portador do RG responsavel pelo(a)
participante (comunidade) autorizo a participar da
pesquisa intitulada Relagdo entre caracteristicas de criangas com paralisia cerebral e de seus
responsaveis e a inclusao delas e gostariamos que participasse da mesma a ser realizada no
Centro de Estudos da Educagdo e da Saude (CEES). Declaro ter recebido as devidas explicagdes
sobre a referida pesquisa e concordo que minha desisténcia poderd ocorrer em qualquer
momento sem que ocorra quaisquer prejuizo s fisicos, mentais ou no acompanhamento deste
servico. Declaro ainda estar ciente de que a participacdo é voluntdaria e que fui devidamente
esclarecido (a) quanto aos objetivos e procedimentos desta pesquisa.

Nome da crianca (comunidade):

Data:

Certos de poder contar com sua autorizacdo, colocamo-nos a disposi¢do para
esclarecimentos, através do (s) telefone (s) 14-91731618 falar com Carolina Gregorutti ou Sadao
Omote.

ORIENTADOR RESPONSAVEL PELA PESQUISA (DEPARTAMENTO DE EDUCAGAO ESPECIAL) E
DISCENTE, GRADUANDO DE MESTRADO EM EDUCAGAO.

Autorizo,
Data: / /

(Nome do responsavel) (Nome da crianca)
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APENDICE B

Roteiro de Entrevista

FICHA DE CARACTERIZACAO DA CRIANCA

1) Data de Nascimento: _ / /

2) Género:
() Masculino () Feminino

3) Classificacdo da paralisia cerebral:

Tipos:
() hemiplegia ( ) espéstico
() diplegia () ataxico
() quadriplegia () discinético
() monoplegia () misto
() hipoténico

4) Grau de severidade motora:
( ) GMFCS |

()GMFCsIII

( ) GMFCS Il

( ) GMFCsS IV

( ) GMFCS V

5) Tipos de tratamento e nimero de sessfes por semana que realiza:



() fisioterapia vezes
( ) terapia ocupacional vezes
() fonoaudiologia vezes
( ) psicologia vezes

() neurologista

( ) ortopedista

vezes (semestral)

vezes (semestral)

() outros tratamentos Quais?
6) Frequenta a escola?
()SIM
() regular () municipal () infantil
( ) especial () estadual () fundamental
() particular
( ) NAO Porque?

7) Quais foram os critérios utilizados por vocé para a escolha da escola?
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FATORES RELACIONADOS A CRIANCA NA ESCOLA REGULAR

8) Deslocamento até a

escola:

8.1) Meios de transporte:

() carro
() dnibus
( ) van escolar

()pé

Acessibilidade a pé, do trajeto casa / escola:
( ) bom
( ) razoavel

() ruim




8.2) Tempo gasto no trajeto :

112

FATORES RELACIONADOS A INCLUSAQ

9) Qual a sua preocupacédo em relacdo ao deslocamento até a escola?

10) Vocé conhece os direitos da inclusdo da crian¢a na escola?

11) Na sua percepcéo, a crianca gosta de ir a escola?

12) Como foi a adaptacdo da crianca na escola?

13) Como foi sua reacdo com a entrada da crianca na escola?

14) Como vocé acha que a escola recebeu a crianga?

15) Como os colegas receberam?

16) Houve algum tipo de discriminagédo?

17) Vocé acha que a crianga se sente diferente dos seus colegas?
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FATORES RELACIONADOS A INCLUSAO

18) Existe algum problema familiar que interfere na participacdo da crianga na escola?

19) Com relacdo ao ambiente escolar, quais situacdes vocé acredita que possa ser um dificultador para a inclusdo
da crianca?

20) Com relacédo ao acesso a escola, quais situacdes vocé acredita que possa ser um dificultador para a incluséo da
crianca?

21) Com relagéo a crianga, quais situagdes vocé acredita que possa ser um dificultador para a sua incluséo?

22) Quiais situacdes vocé acredita que possa ser um dificultador para a inclusdo da crianca no ambiente escolar de
ensino regular?
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FICHA DE CARACTERIZACAO DO CUIDADOR

23) Parentesco:

24) Tem filhos?

() SIM
Quantos? ()
NAO
Qual a faixa etaria das criancas?
25)
Existe

m outras atividades em que vocé realiza, além do cuidado com a crianca? Se houver, qual é o tempo
gasto na demanda dessas atividades? (horas)

Quanto tempo se dedica para cuidar da crian¢a? (horas/dias/ocasides especiais)

26) Recebe ajuda no cuidado com a crianga?

27) Esse compartilhamento de atividades alivia a execucéo das outras tarefas do seu cotidiano?
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PERFIL SOCIOECONOMICO DA FAMILIA DA CRIANCA COM PARALISIA
CEREBRAL

28) Preencher cada linha com as descricBes de cada familiar:

1.2. — Género
1- Masculino
2- Feminino

1.3. — Data de nascimento

1.4. - Parentesco

1- Chefe

2- Esposa (0)

3- Filhos

4- Pais, sogros ou avos

5- Genros e noras

6- Neto

7- Outro parente (irmdo, tio, etc.)
8- Mora de favor (sem parentesco)
9- Empregado

10- N3o sabe, nao respondeu

1.5. — Escolaridade

1- N3o alfabetizado

2- Ensino fundamental incompleto
3- Ensino fundamental completo

4- Ensino médio 2° grau incompleto
5- Ensino médio 2° grau completo
6- Terceiro grau superior completo

7- Nunca estudou
8- Ndo sabe, ndo respondeu

1.6.- Situagdo ocupacional

1- Proprietario rural

2- Proprietario urbano (servico ou comércio)
3- Funcionario publico

4- Empregado permanente com carteira
assinada

5- Empregado permanente sem carteira
assinada

6- Empregado temporario (diarista)

7- Trabalha com a familia

8- Conta prépria ou autbnomo

9- Desempregado

10- Aposentado ou pensionista

11- N&o trabalha (inativo)

12- NSA (menor de 5 anos)

13- Outra (especificar)

Obs: Identificar o chefe da familia (maior

renda)




29) Renda familiar total :

R$

30) Possui residéncia propria?
()sim

( )nao Ela é cedida ou alugada?

31) Tipologia da residéncia:
( ) Madeira

( ) Alvenaria

( ) Mista

() Outro Material  Qual?

32) Quantos cdmodos a casa possui?

33) Em que cidade esta situada a residéncia familiar?

34) A propriedade é suprida por rede elétrica?
()sim

( )nao

35) Ha tratamento de 4gua / esgoto no bairro em que vocés residem?

()sim

() néo

36) No local onde vocé reside a prefeitura faz a coleta puablica do lixo?

() Sim
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() nédo

37) Nas ruas do seu bairro existe asfalto?
()sim

() néo

38) Na sua comunidade ha espacos para lazer?
()sim

Quais?

( ) ndo

39) Relacione quantos bens efetivos de uso ha em sua propriedade:

( ) aparelho de som

() celular

( ) computador

( ) DVD

() fogédo a gas

() freezer

( ) geladeira

( ) maquina de lavar louca
( ) maquina de lavar roupa
( ) microondas

() telefone Fixo

() televiséo
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40) Quais os eventos que a familia costuma participar?

* Festas tradicionais; missas; rezas; festas/datas religiosas; etc.

41) Qual o meio de comunicacgéo / informacédo mais utilizado?

( ) Réadio Qual?

() Televisdo Qual?

( ) Jornal Qual?

( ) Revistas  Qual?




APENDICE C Quadro 1
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Caracterizacdo do cuidador da crianca deficiente.

Cuidador Género Idade Escolaridade Parentesco com | Ocupacéo
acrianca
c-01 Feminino 58 Ensino Dona de casa
Fundamental
Incompleto Avo
C-02 Masculino 67 Terceiro Grau Aposentado
Superior Complet .
Pai
C-03 Feminino 32 Ensino Dona de casa
Fundamental
Completo Mae
C-04 Feminino 38 Ensino Médio Dona de casa
2°Grau Completo .
Mae
C-05 Feminino 26 Ensino Médio Dona de casa
2°Grau Completo .
Mae
C -06 Feminino 31 Ensino Médio Dona de casa
2°Grau Completo .
Mae
C-07 Feminino 28 Ensino Médio Funcionéria
2°Grau Completo N Publica
Mae
C -08 Feminino 43 Ensino Dona de casa
Fundamental
Completo Mae
C -09 Masculino 52 Ensino Aposentado
Fundamental
Completo Padrasto
C-10 Feminino 49 Nao Alfabetizado Dona de casa
Mae
C-11 Feminino 52 Ensino Dona de casa
Fundamental
Completo Maée
C-12 Feminino 15 Ensino Estudante
Fundamental
Incompleto Irma
C-13 Masculino 33 Ensino Médio Empregado
2°Grau Completo com carteira
Pai assinada
C-14 Feminino 27 Ensino Médio Empregada com
2°Grau Completo carteira
Maée assinada
C-15 Feminino 35 Terceiro Grau Funcionaria
Superior Complet . Publica
Mae
C-16 Feminino 32 Ensino Médio Dona de casa
2°Grau
Incompleto Mae
C-17 Feminino 25 Ensino Dona de casa
Fundamental
Incompleto Mée
C-18 Masculino 18 Ensino Médio Empregado sem
2°Grau Completo carteira
Primo assinada
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APENDICE D
Quadro 2 Caracterizacdo da crianca deficiente.
Cuidador/ Idade da Género da Classificagdo da PC Escola
Participante Crianca crianca
C-01 S Masculino Diplegia/Espéstico Municipal
C-02 11 Masculino Quadriplegia Municipal
C-03 4 Feminino Diplegia/Atetoide Municipal
C-04 3 Masculino Diplegia Municipal
C-05 10 Masculino Quadriplegia/Ataxico Estadual
C -06 13 Masculino Diplegia Municipal
C-07 9 Feminino Quadriplegia Municipal
C -08 3 Masculino Quadriplegia Municipal
C-09 10 Masculino Diplegia Estadual
C-10 13 Feminino Quadriplegia/misto Estadual
C-11 6 Masculino Quadriplegia Municipal
C-12 11 Masculino Hemiplegia Municipal
C-13 S Masculino Diplegia Municipal
C-14 S Masculino Hemiplegia Municipal
C-15 8 Feminino Hemiplegia/Ataxico Particular
C-16 13 Feminino Quadriplegia/Espéstica Municipal
C-17 S Masculino Diplegia Municipal
C-18 3 Feminino Quadriplegia Municipal




121

APENDICE E
Quadro 3 Caracteristicas da familia.
Cuidador / Tamanho da Coénjuge
Participante Prole Renda
M F G I S.O Familiar
C-01 3 2 M Proprietario Rural 500
C-02 1 F 47 Do lar 5000
C-03 1 1 M 42 Func. Pablico 1600
C -04 2 1 M 52 Emp. Registrado 2000
C-05 1 2000
C -06 1 2 1300
C -07 1 M 33 Emp. Registrado 2300
C -08 1 3 M 49 Emp. Registrado 850
C -09 2 F N&o Sabe Né&o Trabalha 1500
C -10 1 ) M 48 Func. Publico 720
Cc-11 2 M 53 Autdnomo 1600
C-12 900
C-13 1 F 30 Desempregada 900
C-14 1 M 34 Emp. Registrado 1800
C-15 1 M 36 Emp. Registrado 4000
C-16 1 M 49 Emp. Registrado 600
C-17 1 1300
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C-18 2500
APENDICE F
Quadro 4 Eixos teméticos e Categorias
Eixo I. INCLUSAO ESCOLAR Il. ACESSO A ESCOLA [1l. INGRESSO NA
Tematico ESCOLA

a) Bem informados a) Preocupagdo com a) Sim, ndo, porque.

b) Estrutura fisica, relacdes acidentes, dificuldades da | b) Fortalezas e

sociais, discriminacao, crianga, clima, falta de fragilidades (da crianga,

adaptacdo de materiais/recursos | meios de transportes equipe escolar,
recursos..)

c) Dificuldades da crianga c) Reagdes,
preocupacdes e
expectativas do
cuidador familiar

d) Caracteristicas da crianca, d) Acolhimento da

relagbes sociais e aspectos Escola

concretos do ambiente/estrutura e) Acolhimento dos

7! colegas

@© f) Discriminaco na
— __ Escola.

8) e) Dificuldades no processo de

S inclusdo g) Reagdes da Crianca
8 ao contexto social

h) Problemas Familiares
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CATEGORIA TEMATICA
INCLUSAO ESCOLAR

ITENS

A

Bem informados

FALAS

Nao
Pertine
nte

P 5- Ndo conhego, Ja estudei e ja li sobre isso. Mas quando preciso de algo
ndo sei nem o que fazer.

P6- N3o todos. Mas boa parte.

P7- Mais ou menos. La na minha cidade é tudo muito dificil, s3o0 bem
atrasados em relagdo a tudo, ndo é igual a cidade grande.

P 10- Quando era especial eu sabia, agora ja ndo sei.

P12- Eu ndo, mas outros membros da minha familia sim.

P 13- Algumas coisas, mas ndo procurei saber.

P 15- Mais ou menos. Gostaria de saber sobre o social.

B

Estrutura fisica,
relagGes sociais,
discriminagao,
adaptacao de
materiais/recurs
0s.

P2- Todas as adaptagBes que eu sei, sdo feitas, ndo tem dificuldade nenhuma
em incluir.

P3- Ndo, esta agora, tudo adaptado. Foi um processo né?

P5-A discriminagdo e a estrutura fisica da escola.

P7- Ndo tem situagdo. S6 demoraram muito para colocar alguém para ajuda-
la.

P8- Ndo, é tudo adaptado.

P10- Acho que ela vai se sentir diferente, constrangida, fico com medo do
social.

P11- Mobilidrio. Cadeira, o carrinho, pano de limpa-lo e a impossibilidade da
cadeira de rodas, tudo isso é dificultador.

P12- A educagdo fisica, por ele ndo ter equilibrio, acho que isso o dificulta né.
L4 tem rampa ele prefere ela. Ele é muito estressado, e ndo tem paciéncia,
mas é da personalidade, teimosia.

P14- N3do, o que houve de necessidade a professora realizou.

P15- Apostila que ndo é adaptada.

P16- Ndo adaptaram nada para ele, carteira e etc.. La tem rampa.. Mas ndo
muda.

CATEGORIA TEMATICA
INCLUSAO ESCOLAR

ITENS

C

Dificuldades da
crianga

FALAS

Nao
Pertine
nte

P1 .Tem, as matérias mais pra frente, ele estudar e tudo mais. Como sera que
vai ser? Acho que é a dificuldade

P2- Ele mesmo. Ele tem muitas limitages na cabega. Olha o jeito que ele é.
Acho que ndo vai acompanhar os alunos. Ele falta muito por causa das
alergias e das doengas. Ndo pode faltar quando cresce né? Ele falta muito.
Ele tem paralisia cerebral. Ele ndo |&, ndo escreve, acho que isso impede ele
de tudo

P4- A parte motora dele impede tudo mesmo, porque ele vai melhorar em
tudo,ele é super inteligente, vocé nem acredita, eu creio.

P5- Por enquanto a discriminagdo. Meu medo maior, é ele mesmo se
discriminar sabe?
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P6- A atencgdo, ele é muito disperso.

P10- Para ela tem que ser tudo adaptado. E tudo diferente né?

P11- A hora do lanche é dificuldade. Trocas de fraldas e as adaptagdes para
ele estudar melhor.

P12- Qualquer coisa que exija forga dele. As vezes ele se adapta, mas as vezes
ele ndo consegue

P14- A dificuldade é para a comunicagdo. Com criangas ele se dd bem, com
adulto ele tem dificuldade, isso me deixa constrangida.

P15- O que me deixa pior é nao ter diagndstico e o tremor, ndo as outras
dificuldades.

P17- A aprendizagem que ele ndo consegue ter, por falta de atengdo dos
professores, me deixa mal

P16- Ela ndo fala, isso € dificuldade pra qualquer pessoa, imagina pra mim
que sou mae dela?

D

Caracteristicas da

crianga, relagoes

sociais e aspectos
concretos do

P1- Acho que ndo vai acompanhar os alunos. Ele falta muito por causa das
alergias e das doengas. Ndo pode faltar quando cresce né? Ele falta muito.

P2- Ele tem paralisia cerebral. Ele ndo I&, ndo escreve, acho que isso impede
ele de tudo.

P3- Sempre tive medo da discriminacdo da sociedade mesmo.

P4- A parte motora mesmo, porque ele vai melhorar em tudo, eu creio.

P6- Ndo penso nunca na possibilidade dele ir passando de série, algo me
machuca, sofro muito com isso.

P7- Vai ser complicado. Ele é doente. La ndo tem adaptagdo para cadeirante
vai estar no meio de crianga maior. E mais dificil, porque elas sdo mais
maldosas.

P8- Fico preocupada com o transporte so, porque ele, vai se desenvolver, isso

ambiente/estrutu | ¢ fato.
ra P9- Meu filho é perfeito, a Unica dificuldade dele, é andar.
P10- Tenho medo das adaptacgdes, ai vai complicar. A discriminagdo me
preocupa também. Ta na cara que ele é diferente. Eu acho que a pergunta de
outras criangas vai constranger a todos
CATEGORIA TEMATICA
INCLUSAO ESCOLAR
ITENS
Nao
FALAS Pertine
nte
P11- Adaptagdo para os estudos e a sociedade em geral, que ndo ta
E preparada pra isso.

Dificuldades no
processo de
inclusdo

P12- Algumas coisas que exijam movimento e forga, por exemplo, escadas,
carteiras, jogos...

P13- Banheiro, uso de fraldas.

P14- A maior dificuldade é a comunicagéo.

P15- N3o ha adaptagdo para atividade em sala. Apostila adaptada ndo existe.

P16- A aprendizagem, a ergonomia local e a socializagdo da escola para ele.

P17- Ela ndo sabe ler, ndo sabe escrever. Ela entende tudo mas ndo passa no
papel.

P18- O fato de andar so, porque ela se adapta super bem.
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CATEGORIA TEMATICA
ACESSO A ESCOLA
ITENS
Nao
FALAS Pertine
nte
P1- Dele cair, se machucar. O G. Ta usando tala para indireitar as pernas e a
A gente fica inseguro com ele.
Preou.Jpagao com P2- N3o tenho nenhuma, o mogo que leva é o mesmo faz anos. E tranquilo
acidentes, demais.
dificuldades da P3- N&o, s6 quando chove que ela ndo vai. Ndo aguento leva-la no colo sabe?

crianga, clima,
falta de meios de
transportes

P5- Tenho medo de acontecer um acidente com a perua.

P8- Pegar sol e chuva sdo fatores que fazem eu ndo leva-lo, frio também ndo
levo, porque é muito. Preciso conseguir o transporte pra ele.

P9- Preocupa com acidentes, mas ele vai com o cinto, eu sempre verifico.

P10- Com perua é muito bom, Sempre tem alguém para cuidar. A pé é mais
tranquilo, pq eu cuido também.

P11- Hoje, ndo ha preocupagdo, por conta da van escolar. Se ndo houvesse o
transporte, seria muito problema.

P14- O L. ficaria cansado e quando ele anda muito e a perna dele déi.

P16- Eu ndo gosto da cadeira.

P18- Subida na hora de ir pra escola, cansa demais, porque levo no colo.

P5- A escola n3o se adapta. Qualquer ambiente, nada é inclusivo. E tudo
mentira esse discurso.

P7- Agora é tudo com rampa. Nada impede.

P8- Asfalto é horrivel, treme toda a cadeira dele.

P9- Ele n3o afirmar os pés, entdo ele ndo anda até a escola. E um trajeto ruim.

P11- Ndo ha. O Unico problema é que vai com crianga muito agitada. As vezes
ele fica nervoso e morde as criangas.

P12- A locomogdo, ele tem muitas dores nas pernas.

P16- Eu ndo aceito ele na cadeira de rodas.

P18- Chuva, os buracos, as subidas, tudo pode influenciar.
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CATEGORIA TEMATICA
INGRESSO NA ESCOLA

ITENS

A

Sim, ndo, porque.

FALAS

Nao
Pertine
nte

P1- Tem dia que ndo, porque chega cansado. E quando ta frio ele ndo vai,
porque é alérgico e fica doentinho, coitadinho.

P3- Gosta, porque ela se diverte. Tenta se arrumar correndo para sair e ir pra
escola. E lindo ver.”.

P4- Gosta, |4 tem gente pra brincar. Ele gosta de estar com outras criangas

P8- Adora, beija todos. Esta sendo muito mimado.

P9- Gosta porque ele ndo perde nenhum dia. As vezes nem dorme direito
para poder ir pra escola

P11- Gosta, pelas falas positivas do D.

P12- Gosta um pouco, |4 ele se adapta e se interage com os amigos e as
professoras. Mas todos pegam muito no pé dele

P14- Ama, nos finais de semana ele quer ir pra escola. Ele planeja

P16- N3do, por ser manha e ndo gostar de acordar cedo, vai chorando.

P18- Bem, ela gosta, todos paparicam ela.

B

Fortalezas e
fragilidades (da
crianga, equipe

escolar,
recursos..)

P2- Foi boa, mas ele ndo Ié né doutora. Como que eu posso te dizer: ele sabe
as letras! Mas ndo consegue ajunta-las, ndo da sequéncia, coitado.

P5- A escola ndo recebeu bem, todos tiveram e ficaram com preconceito, vira
e mexe, ele vem pra casa todo sujo de coc6. Ndo tem cuidador para ajudé-lo.
O diretor ndo auxilia, no comego fiquei 6 meses indo junto com ele.

P9- Boa, tudo certo, la tem andador pra ele andar.

P11- No comego, pelas condigdes fisicas da satde do D. foi muito dificil a
adaptagdo. Agora as coisas estdo melhores.

P12- Foi boa, pois ja tinham professoras que atendiam criangas especiais.

P16- Esta sendo dificil, por ndo ter brincadeiras.

P18- Achei bom, porque ela ia ver outras criangas, e acho que ela ficou até
mais esperta.

CATEGORIA TEMATICA
INGRESSO NA ESCOLA

ITENS

C
Reagoes,
preocupacoes e
expectativas do
cuidador familiar

FALAS

Nao
Pertine
nte

P1- Eu tenho muita preocupagdo dele se machucar, apanhar dos colegas. A
adaptacdo até que foi boa na escola. Mas o medo é meu. Acho que eu ndo
quero que ele saia da barra da minha saia.”

P2- Tenho muito medo de discriminagdo.

P3- Nao tive medo, é tudo natural.

P4- Fiquei meio preocupada com a adaptagdo, discriminagdo e a falta de
paciéncia das outras professoras sabe?”

P5- Quando entrou na creche fiquei arrasada. Na escola fiquei preocupada
com a falta de amparo

P6- E estranho, queria que ele crescesse, mas me dava angustia.

P8- Fiquei desprendida, com medo, achei que ndo acostumaria. Demorou um
tempo, mas tive que aprender a confiar nas outras pessoas que cuidariam
dele, ndo acho que ele vai ser independente.

P9- Boa. Mas da medo dele se machucar, mas os meninos ajudam sabe?
Cuidam dele. Ndo briga com ninguém.

P10- No comego fiquei triste, mas depois a gente tem g acostumar né?
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P11- Ndo gostei, por conta do medo de judiarem o D.

P12 - Fiquei muito balangada, se iam se adaptar a ele ou ndo, ndo sabia o que
se passava naquela sala. quem cuida dele sou eu.

P13- Minha reagdo foi boa. Mas minha esposa, teve medo de discriminagdo,
ficava indo 13 toda hora

P17- N3o gostei da ideia de torna-lo independente. Tive medo de como ele ia
ficar no recreio. Como as pessoas reagiriam a deficiéncia.

P16- No comego eu fiquei com medo das criangas judiarem mas |4 a escola é
pequena.

D
Acolhimento da
Escola

P2- Sim, realizam algumas adaptac¢des, ajudam em tudo o que é preciso.

P3- O acolhimento da escola ndo aconteceu, porque eles sé falavam que
incluia sabe? Mas na hora de juntar as criangas ninguém sabia o que fazer. A
professora deixava ela de lado, brincando com brinquedo de neném e ndo
passava ligdo alguma. A professora ndo faz contato com a equipe e nem
comigo

P5- Mal, ndo tem cuidador, como que iria receber bem?

P6- Até chegar nesta de agora, ndo foi facil. Ele sofreu muita discriminagéo.

P12- Bem, porque ja sabiam e se adaptaram ao jeito do Higor.

P16- Receberam bem, mas ndo sabem lidar com ele. Subestimam o K.

P18- Ficaram preocupados, mas em um més, todos estavam tranquilos e
acostumados com ela.

CATEGORIA TEMATICA
INGRESSO NA ESCOLA

ITENS

Acolhimento dos

FALAS

Nao
Pertine
nte

P3- Aceitam super bem, ddo até carinho.

P5- Todos sdo prestativos, respeitam o tempo dele. Ajudam e aceitam bem.

P9- S6 ficam em volta dele.

P12- Normal, ndo houve reclamagdes dele.

COIEgaS P14- O acolhimento dos colegas foi tranquilo. O marido ndo queria por medo
do preconceito e ela avisou a ele que o preconceito comega dentro de casa.
Ele fica incomodado com olhares, perguntas.”
P2- Nunca, mas eu tenho medo.
P5- Muita, sempre para todos os lados. Crianga ndo. Mas pais tiram a crianga
de perto, acham que ele tem alguma doenca contagiosa.
F P6- O Olhar das pessoas. AS pessoas nao estdo preparadas, olham com o olhar

Discriminagdo na

de piedade.

P10- No comego sim, para cuidar da higiene pessoal dela, tinham nojo, medo,
receio. Precisei ficar presente.

Escola.
P12- N3o. No onibus, todas as pessoas sé olham diferente, mas é porque ndo
tem consciéncia. Elas nunca lidaram com esse tipo de crianga. Ele ndo tem
equilibrio nas maos e nas pernas.
P16- Discriminagdo ndo, é mais curiosidade.
P17- Ndo agora. Antes na outra escola o diretor discriminava ela.
P1- Ele tem vergonha dos colegas, porque eles riem dele. Acho que é coisa da
cabecinha dele. Isso ndo deve acontecer, deve?

G

Reagdes da
Crianga ao
contexto social

P2 -Acho que ele esta comegando a ter consciéncia de quem ele é. As vezes
ele conversa comigo sabe? Isso me preocupa demais.

P4- Eu acho que ndo, apesar que é da natureza dele ser timido.

P5- Sente, ele fala " se eles fossem iguais a mim iriam bricar comigo né?", e
também me pergunta se ele ndo fosse deficiente, se alguém gostaria dele...

P8- Sim, por ficar na cadeira, ele ndo corre, fica nervoso, chora.lsso é
preocupante.

P10- As vezes eu acho que sim. Os olhares sabe?

P11- Acho que sim, porque ele é diferente mesmo.
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P13- Se sente, ele fala que tem problema. Ele fica triste com as brincadeiras,
os colegas tem cuidado com ele, e até isso o incomoda.

P14- Acho que sim, tem hora que ele percebe as coisas sabe?

CATEGORIA TEMATICA
INGRESSO NA ESCOLA
ITENS
Nao
G FALAS Pertine
nte

Reagdes da
Crianga ao
contexto social

P15- Ndo consigo saber, porque ela nunca se expressa sobre isso.

P16- Se ele se sente, ele ndo fala.

P17- N3o, ela conversa com todo mundo.

H
Problemas
Familiares

P5- Meus pais ndo concordam dele ir na escola e ele fica muito triste. Mas isso
ndo existe, levo ele mesmo assim. E que eles s3o de outra época, onde eles
tinham que esconder. Meu filho ndo é uma vergonha

P12- Meus pais se separaram e ele fica muito triste. Qualquer problema
pequeno se transforma em grande e ndo vai bem. Tinha dias que ele ia que
era uma maravilha, mas quando acontece glq coisa, ele vai muito mal.

P16- Existem problemas familiares comuns, mas ndo interfere.
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APENDICE H

Perguntas feitas aos cuidadores familiares em relagdo aos cuidados na ESCOLA:

9 - Qual a sua preocupacao em relagdo ao deslocamento até a escola?

10 - Vocé conhece os direitos da inclusdo da crian¢a na escola?

13 - Como foi sua reacdo com a entrada da crianga na escola?

14 - Como vocé acha que a escola recebeu a crianga?

15 - Como os colegas receberam?

16 - Houve algum tipo de discriminagéo?

19 - Com relacdo ao ambiente escolar, quais situacdes vocé acredita que possa ser um

dificultador para a inclusédo da crianca?

20 - Com relagdo ao acesso a escola, quais situacdes vocé acredita que possa ser um

dificultador para a inclusédo da crianca?

22 - Quiais situacdes vocé acredita que possa ser um dificultador para a inclusdo da crianca no

ambiente escolar de ensino regular?
Respostas:
- Cuidador 1 —respostas para questdes:

9- “Dele cair, se machucar. O g. Ta usando
tala para indireitar as pernas e a gente fica
inseguro com ele.”

10- “Néao, conheco pouco.”

13 - “Muita preocupacéo de se machucar,
apanhar dos colegas. A adaptacdo até que
foi boa. Mas o medo é meu.”

14- “Bem também.”

15- “Sim, s&o todos pequenos como ele.”
16- “Nao”.

19 - “Nao”

20- “Nao”.

22 — “Acho que nao vai acompanhar os
alunos. Ele falta muito por causa das
alergias e das doencas. Nao pode faltar
guando cresce né? Ele falta muito.”

- Cuidador 2 —respostas para as
guestdes:

9- “Nao tenho nenhuma, o moco que leva é
0 mesmo faz anos. E tranquilo demais.”
10- “Nao”.

13- “Tenho muito medo de discriminag&o.”
14- “Bem, realizam algumas adaptacgdes,
ajudam em tudo o que é preciso.”

15- “Todos séo bons.”

16- “Nunca, mas eu tenho medo.”

19 - “Todas as adaptagfes que eu sei, sdo
feitas.”

20 — “No acesso esta tudo bem.”

22 - “Ele nédo |&, ndo escreve, acho que
isso impede ele de tudo.”



- Cuidador 3 —respostas para as
gquestdes:

9- “N&o, s6 quando chove que ela nao vai.
N&o aguento leva-la no colo sabe?”

10 — “Nao”.

13- “Né&o tive medo, é tudo natural.”

14 - “N&o recebeu bem, porque eles sé
falavam que incluia sabe? Mas na hora de
juntar as criangas ninguém sabia o que
fazer. A professora deixava ela de lado,
brincando com brinquedo de neném e nao
passava licdo alguma. A professora nao faz
contato com a equipe e hem comigo.”

15- “Aceitam super bem, dao até carinho.”
16- “Nao, nunca.”

19 — “Nao tem, esta agora, tudo adaptado.
Foi um processo né?”

20- “Agora néo, esta tudo bem.”

22 - “Sempre tive medo da discriminagéo
da sociedade mesmo.”

- Cuidador 4 -respostas para as
questoes:

9- “Nenhuma”.

10 - “Nao”.

13 - “Meio preocupada com a adaptacéo,
discriminacdo e a falta de paciéncia das
outras professoras sabe?”

14 — “Recebeu”.

15 - “Também”.

16- “Nao”.

19 - “Nada.”

20- “Nada”.

22 —“A parte motora mesmo, porque ele
vai melhorar em tudo, eu creio.”

- Cuidador 5 —respostas para as
guestdes:

9 — “Tenho medo de acontecer um acidente
com a perua.”

10 - “N&o, J4 estudei e ja li sobre isso. Mas
quando preciso de algo ndo sei nem o que
fazer.”
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13 - “Quando entrou na creche fiquei
arrasada. Na escola fiquei preocupada com
a falta de amparo.”

14 - “Mal, ndo tem cuidador, como que iria
receber bem?”

15 — “Todos séo prestativos, respeitam o
tempo dele. Ajudam e aceitam bem.”

16 — “Muita, sempre para todos os lados.
Crianca ndo. Mas pais tiram a crianca de
perto, acham que ele tem alguma doenca
contagiosa.”

19 — “A discriminacao e a estrutura fisica
da escola.”

20 — “A escola nado se adapta. Qualquer
ambiente, nada € inclusivo. E tudo mentira
esse discurso.”

22 —“Todas que eu ja te falei.”

- Cuidador 6 — respostas para as
questdes:

9 - “Nao, a pessoa esta preparada para
isto.”

10 - “N&o todos. Mas boa parte.”

13 - “E estranho, queria que ele crescesse,
mas me dava angustia.”

14 — “Até chegar nesta de agora, nao foi
facil. Ele sofreu muita discriminag&o.”

15 - “Bem, eles ajudaram.”

16 — “O Olhar das pessoas. AS pessoas
nao estdo preparadas, olham com o olhar

de piedade.”
19 - “N&o.”
20 - “Nao”.

22 - “Nao penso, algo me machuca, sofro
muito com isso.”

- Cuidador 7 —respostas para as
guestdes:

9 - “N&o tenho preocupacdo nenhuma.”
10 - “Mais ou menos. L4 na minha cidade é
tudo muito dificil, séo bem atrasados em
relacdo a tudo, ndo é igual a cidade
grande.”

13 — “Tudo bem, fiquei tranquila.”

14 — “Recebeu muito bem.”

15 - “Muito bem.”

16 — “N&o houve discriminagéo”.

19 — “N&o tem situacéo. S6 demoraram
muito para colocar alguém para ajuda-la.”
20 — “Agora é tudo com rampa. Nada
impede.”

22 —“Vai ser complicado. L4 ndo tem
adaptacao para cadeirantee vai estar no
meio de crianca maior. E mais dificil,
porque elas sdo mais maldosas.”



- Cuidador 8 —respostas para as
questdes:

9 — “Pegar sol e chuva séo fatores que
fazem eu nao leva-lo, frio também néo levo,
porque € muito. Preciso conseguir 0
transporte pra ele.”

10 - “Nao.”

13 - “Fiquei desprendida, com medo, achei
gue ndo acostumaria. Demorou um tempo,
mas tive que aprender a confiar nas outras
pessoas que cuidariam dele.”

14 - “Recebeu muito bem.”

15 — “S6 ficam em volta dele.”

16 — “Nao.”

19 - “Nao, é tudo adaptado.”

20 - “Asfalto € horrivel, treme toda a
cadeira dele.”

22 — “Fico preocupada com o transporte
s6, porque ele, vai se desenvolver, isso é
fato.”

- Cuidador 9 —respostas para as
guestoes:

9 — “Preocupa com acidentes, mas ele vai
com o cinto, eu sempre verifico.”

10— “Nao.”

13 —“Boa. Mas da medo dele se machucar,
mas 0s meninos ajudam sabe? Cuidam
dele. Nao briga com ninguém.”

14 — “Recebeu bem. Igual é pros outros é

pra ele.”
15 - “Também bom.”
16 — “Nao”

19 - “N&o sei ndo.”

20 - “Ele néo afirmar os pés, entao ele nao
anda até a escola. E um trajeto ruim.”

22 - “A Unica dificuldade dele, é andar .”

- Cuidador 10 —respostas para as
guestdes:

9 — “Com perua é muito bom, Sempre tem
alguém para cuidar. A pé € mais tranquilo,
pq eu cuido também.”

10 - “Quando era especial eu sabia, agora
ja nao sei.”

13 - “No comeco fiquei triste, mas depois a
gente tem g acostumar né?”

14 - “Sempre bem.”

15 - “Todos maravilhosos.”

16 — “No comeco sim, para cuidar da
higiene pessoal dela, tinham nojo, medo,
receio. Precisei ficar presente.”

19 — “Acho que ela vai se sentir diferente,
constrangida, fico com medo do social.”
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20 - “J4 esta tudo adaptado.”

22 — “Tenho medo das adaptacdes, ai vai
complicar. A discriminacdo me preocupa
também. Eu acho que a pergunta de outras
criangas vai constrager a todos.”

- Cuidador 11 —respostas para as
questdes:

9 - “Hoje, ndo ha preocupacao, por conta
da van escolar. Se ndo houvesse o
transporte, seria muito problema.”

10 - “Nao”
13 - “N&o gostei, por conta do medo de
judiarem o D.”

14 — “Com muito carinho, 14 eu gostei.”

15 - “Gostaram, todos ficam contentes.”
16 — “Nao.”

19 — “Mobiliario. Cadeira, o carrinho, pano
de limpa-lo e a impossibilidade da cadeira
de rodas, tudo isso é dificultador.”

20 - “N&o ha. O unico problema é que vai
com crianga muito agitada. As vezes ele
fica nervoso e morde as criancas.”

22 — “Adaptacéo para os estudos e a
sociedade em geral, que ndo t4 preparada
pra isso.”

- Cuidador 12 —respostas para as
guestdes:

9 — “A perua é segura.”

10 — “Eu ndo, mas outros membros da
minha familia sim.”

13 - “Fiquei muito balangada, se iam se
adaptar a ele ou ndo, ndo sabia o0 que se
passava naquela sala.”

14 — “Bem, porque ja sabiam e se
adaptaram ao jeito do H.”

15 - “Normal, ndo houve reclamacdes
dele.”

16 — “N&o. No onibus, todas as pessoas s6
olham diferente, mas é porque nao tem
consciéncia. Elas nunca lidaram com esse
tipo de crian¢a. Ele ndo tem equilibrio nas
maos e nas pernas.”

19 — “A educacéo fisica, por ele néo ter
equilibrio, acho que isso o dificulta né. La
tem rampa ele prefere ela. Ele € muito
estressado, e ndo tem paciéncia, mas € da
personalidade, teimosia.”

20 - “A locomocéo, ele tem muitas dores
nas pernas.”



22 — “Algumas coisas que exijam
movimento e for¢a, por exemplo, escadas,
carteiras, jogos...”

- Cuidador 13 —respostas para as
questoes:

9 - “Néao tem.”

10 - “Algumas coisas, mas ndo procurei
saber.”

13 - “Boa. Mas minha esposa, teve medo
de discriminacgéo.”

14 - “Bem.”
15 - “Bem também.”
16 — “N&o.”

19 - “Nenhuma.”

20 - “Nenhum, tem buracos, mas dé& pra
levar.”

22 —“Banheiro, uso de fraldas.”

- Cuidador 14 —respostas para as
guestdes:

9 - “O L. ficaria cansado e quando ele anda
muito e a perna dele déi.”

10 - “Nao”

13 - “Triste, chorona. Me senti muito mal.
Foi muito dificil. Isso durou 3 dias, depois
voltei a trabalhar.”

14 — “Muito bem.”

15 - “Tranquilo. O marido n&o queria por
medo do preconceito e ela avisou a ele que
0 preconceito comeca dentro de casa. Ele
fica incomodado com olhares, perguntas.”
16 — “Nunca.”

19 - “Nao, o que houve de necessidade a
professora realizou.”

20 - “Nao vejo dificuldades.”

22 — “A maior dificuldade € a
comunicacao.”

- Cuidador 15 —respostas para as
guestdes:

9 — “Nao.”

10 - “Mais ou menos. Gostaria de saber
sobre o social.”

13 - “Fiquei preocupada com a
discriminacéo.”

14 - “Bem.”

15 -“Bem.”
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16 — “Nao.”

19 — “Apostila que ndo é adaptada.”

20 - “Nenhum.”

22 — “Nao ha adaptacao para atividade em
sala. Apostila adaptada ndo existe.”

- Cuidador 16 —respostas para as
questdes:

9 — “Eu né&o gosto da cadeira.”

10 — “Nao.”

13 — “Néo gostei. Tive medo de como ele ia
ficar no recreio. Como as pessoas
reagiriam a deficiéncia.”

14 — “Receberam bem, mas ndo sabem
lidar com ele. Subestimam o K.”

15 -“Bem.”
16 - Discriminacédo ndo, é mais
curiosidade.”

19 - “Né&o adaptaram nada para ele,
carteira e etc.. La tem rampa.. Mas néo
muda.”

20 - “Eu ndo aceito ele na cadeira de
rodas.”

22 — “A aprendizagem, a ergonomia local e
a socializacdo da escola para ele.”

- Cuidador 17 — respostas para as
questdes:

9 - “Né&o.”

10 - “N&o.”

13 - “No comeco eu fiqguei com medo das
criangas judiarem mas la a escola é
pequena.”

14 - “Sim.”

15 — “Sim, todos cuidam dela.”

16 — “N&o agora. Antes na outra escola o
diretor discriminava ela.”

19 - “N&o.”

20 —“N&o.”

22 — “Ela n&o sabe ler, ndo sabe escrever.
Ela entende tudo mas néo passa no papel.”

- Cuidador 18 — respostas para as
guestdes:

9 —“ Subida na hora de ir pra escola, cansa
demais, porque levo no colo.”

10 — “Nao”

13 - “Achei bom.”

14 - “Ficaram preocupados, mas em um
més, todos estavam tranquilos e
acostumados com ela.”

15 - “Muito bem.”

16 - “Discriminar ndo, s6 curiosidade.”

19 - “N&o.”

20 — “Chuva, os buracos, as subidas, tudo
pode influenciar.”



22 —“O fato de andar s6, porque ela se
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adapta super bem.”

Perguntas feitas aos cuidadores familiares em relagdo aos cuidados com a CRIANCA:

11) Na sua percepgdo, a crianga gosta de ir a escola?

12) Como foi a adaptacéo da crianca na escola?

17) Vocé acha que a crianca se sente diferente dos seus colegas?

21) Com relacao a crianca, quais situacdes vocé acredita que possa ser um dificultador para a

sua inclusdo?

Respostas:

- Cuidador 1 —respostas para questdes:

11 - “Tem dia que ndo, porque chega
cansado. E quando t4 frio ele ndo vai,
porque é alérgico e fica doentinho,
coitadinho.”

12 - “Boa.”

17 — “Ele tem vergonha dos colegas,
porque eles riem dele. Acho que é coisa da
cabecinha dele. Isso ndo deve acontecer,
deve?”

21 - “Tem, as matérias mais pra frente, ele
estudar e tudo mais. Como serd que vai
ser? Acho que é a dificuldade.”

- Cuidador 2 - respostas para questoes:

11 -“Adora.”

12 - “Foi boa, mas ele ndo |é né doutora.
Como que eu posso te dizer: ele sabe as
letras! Mas ndo consegue ajunta-las, nao
da sequéncia, coitado.”

17 - “Acho que ele estd comegando a ter
consciéncia de quem ele é. As vezes ele
conversa comigo sabe? Isso me preocupa
demais.”

21 - “Ele mesmo. Ele tem muitas
limitacdes na cabeca.”

- Cuidador 3 - respostas para questoes:

11 - “Gosta, porque ela se diverte. Tenta
se arrumar correndo para sair e ir pra
escola. E lindo ver.”

12 - “Normal.”
17 - “N3o.”
21 - “N3o.”

- Cuidador 4 —respostas para questoes:

11 - “Gosta, |4 tem gente pra brincar. Ele
gosta de estar com outras criancgas.”

12 - “Normal.”

17 - “Eu acho que nao, apesar que é da
natureza dele ser timido.”

21 - “A coordenagdao motora dele, porque
ele é super inteligente, vocé nem acredita.”

- Cuidador 5 - respostas para questoes:
11 - “Gosta, adora.”

12 - “A escola ndo recebeu bem, todos
tiveram e ficaram com preconceito, vira e
mexe, ele vem pra casa todo sujo de coco.
N3o tem cuidador para ajuda-lo. O diretor
nao auxilia, no comeco fiquei 6 meses indo
junto com ele.”



17 - “Sente, ele fala " se eles fossem iguais
a mim iriam bricar comigo né?", e também
me pergunta se ele ndo fosse deficiente, se
alguém gostaria dele...”

21 - “Por enquanto a discriminagao. Meu
medo maior, é ele mesmo se discriminar
sabe?”

- Cuidador 6 — respostas para questoes:

11 - “Gosta.”

12 - “Tranquilo.”

17 - “N3o.”

21 - “A atengao, ele é muito disperso.”

- Cuidador 7 — respostas para questoes:

11 - “Viche, adora.”

12 - “Foi bem, muito bem.”

17 - “Eu acho que n3o.”

21 - “Nenhuma dificuldade. Ela participa
de tudo.”

- Cuidador 8 — respostas para questoes:

11 - “Adora, beija todos. Estd sendo muito
mimado.”

12 - “Demais, ja quer até a mochila do
Bento.”

17 - “Sim, por ficar na cadeira, ele ndo
corre, fica nervoso, chora.lsso é
preocupante.”

21 - “Nenhuma, além do transporte,
nada.”

- Cuidador 9 —respostas para questoes:

11 - “Gosta porque ele ndo perde nenhum
dia. As vezes nem dorme direito para
poder ir pra escola.”

12 - “Boa, tudo certo, |13 tem andador pra
ele andar.”

17 - “N3o.”

21 - “N3o sei ndo hein.”

- Cuidador 10 - respostas para questoes:
11 -“Ama a escola.”

12 - “Na sala especial foi muito bem, agora
nao sei.”
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17 — “As vezes eu acho que sim. Os olhares
sabe?”

21 - “Para ela tem que ser tudo adaptado.
E tudo diferente né?”

- Cuidador 11 - respostas para questoes:

11 - “Gosta, pelas falas positivas do D.”

12 — “No comeco, pelas condicdes fisicas
da saude do D. foi muito dificil a
adaptacdo. Agora as coisas estao
melhores.”

17 — “Acho que sim, porque ele é diferente
mesmo.”

21 - “A hora do lanche é dificuldade.
Trocas de fraldas e as adaptacgGes para ele
estudar melhor.”

- Cuidador 12 - respostas para questoes:

11 - “Gosta um pouco, |3 ele se adapta e se
interage com os amigos e as professoras.
Mas todos pegam muito no pé dele.”

12 - “Foi boa, pois ja tinham professoras
gue atendiam criangas especiais.”

17 - “Se sente, ele fala que tem problema.
Ele fica triste com as brincadeiras, os
colegas tem cuidado com ele, e até isso o
incomoda.”

21 - “Qualquer coisa que exija forca dele.
As vezes ele se adapta, mas as vezes ele
ndo consegue.”

- Cuidador 13 - respostas para questoes:

11 - “Gosta.”

12 - “Boa.”

17 — “Acho que sim, tem hora que ele
percebe as coisas sabe?”

21 -“Nenhum”

- Cuidador 14 - respostas para questoes:

11 - “Ama, nos finais de semana ele quer ir
pra escola. Ele planeja.”

12 - “Os primeiros dias foram dificeis, mas
depois ficou tranquilo.”

17 - “N3o.”



21 - “A dificuldade é para a comunicacgao.
Com criangas ele se da bem, com adulto
ele tem dificuldade.”

- Cuidador 15 —respostas para questoes:

11 - “Gosta.”

12 - “Tranquila.”

17 — “Nao consigo saber, porque ela nunca
se expressa sobre isso.”

21 - “Nao ter diagnéstico e o tremor.”

- Cuidador 16 — respostas para questoes:

11 - “N3o, por ser manha e nao gostar de
acordar cedo, vai chorando.”

12 - “Esta sendo dificil, por nao ter
brincadeiras.”

17 - “Se ele se sente, ele ndo fala.”

21 - “A aprendizagem, por falta de atengao
dos professores.”

- Cuidador 17 — respostas para questoes:

11 - “Gosta muito. La ela vé gente né?”

12 - “Sim, tudo tranquilo.”

17 - “Nao, ela conversa com todo mundo.”
21 - “Ela ndo fala, isso é dificuldade pra
qualquer pessoa.”

- Cuidador 18 - respostas para questdes:
11 - “Bem, ela gosta, todos paparicam
ela.”

12 - “Achei bom, porque ela ia ver outras
criancas, e acho que ela ficou até mais
esperta.”

17 - “Ndo.”

21 -“Nada.”
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Pergunta feita aos cuidadores familiares em relagdo aos cuidados na FAMILIA:

18) Existe algum problema familiar que interfere na participacdo da crianca na escola?

Resposta:

Cuidador 1 : “Ndo.”
Cuidador 2 : “Ndo.”
Cuidador 3 : “Ndo.”
Cuidador 4 : “Ndo.”

Cuidador 5 : “Meus pais ndo concordam dele ir na escola. Mas isso ndo existe, levo ele mesmo assim.
E que eles sdo de outra época, onde eles tinham q esconder. Meu filho ndo é uma vergonha.”

Cuidador 6: “Ndo.”
Cuidador 7: “Ndo.”
Cuidador 8: “Ndo.”
Cuidador 9: “Ndo.”
Cuidador 10: “N3do.”
Cuidador 11: “Ndo.”

Cuidador 12: “Meus pais se separarame ele fica muito triste. Qualquer problema pequeno se
transforma em grande e ndo vai bem. Tinha dias que ele ia que era uma maravilha, mas quando

III

acontece qlq coisa, ele vai muito ma
Cuidador 13: “N3o.”

Cuidador 14: “N3o.”

Cuidador 15: “N3o.”

Cuidador 16: “Existem problemas familiares comuns, mas nao interfere.”
Cuidador 17: “N3o.”

Cuidador 18: “N3o.”
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Parecer do Projeto n°. 0112/2011

IDENTIFICAGAO

1. Titulo do Projeto: RELAGAO ENTRE CARACTERISTICAS DE CRIANCAS
COM PARALISIA CEREBRAL E DE SEUS RESPONSAVEIS E A INCLUSAO
DELAS

2. PESQUISADOR RESPONSAVEL:
Autor(a): Carolina Cangemi Gregorutti

3. Instituicao do Pesquisador: Faculdade de Filosofia e Ciéncias — UNESP/Marilia

4. Apresentagao ao CEP: 13/07/2011
5. Apresentar relatério em: Semestralmente durante a realizagdo da pesquisa.

Objetivos
Avaliar as condigbes emocionais e psicolégicas dos responsaveis de criangas

com paralisia cerebral, e descrever as condigdes que favorecem a inclusao
escolar dessas criangas. 2.1 Objetivos Especificos Descrever as caracteristicas
das criangas com paralisia cerebral e de seus responsdaveis. Avaliar o nivel de
estresse dos responsaveis. Avaliar a auto-estima dos responsaveis. Descrever
as condigoes sociais e familiares das criangas com paralisia cerebral, que podem
favorecer a inclusao escolar delas. Identificar as caracteristicas dos responsaveis
e das criangas com paralisia cerebral, que podem guardar alguma relag@o com o
processo inclusivo.

SUMARIO DO PROJETO

Diante do atual contexto da inclusdo e considerando que o cuidador é um dos
importantes pilares para viabilizar a entrada e permanéncia da crianga com
deficiéncia na escola, na comunidade e na sociedade em geral, este estudo tem
por objetivo avaliar as condigdes emocionais e psicolégicas dos responsaveis de
criangas com paralisia cerebral, que podem interferir no processo inclusivo
dessas criangas.. O estudo constara de cerca de 25 cuidadores de criangas com
paralisia cerebral, assistidas no Centro de Estudos da Educagao e da Saude da
cidade de Marilia-SP. Para coleta de dados sera utilizado primeiramente um
questionario com 38 perguntas abordando o perfil da crianga, do cuidador, da
familia e do contexto em que estio inseridos. O segundo instrumento a ser
aplicado sera a forma abreviada do Questionario de Recursos e Estresse (F-
QRS), que consiste de 52 itens representativos, a saber: dificuldades dos
cuidadores, o pessimismo, as caracteristicas da crianga e deficiéncia fisica. O
terceiro instrumento a ser aplicado sera a escala de auto-estima de Dela Coleta.
constituida por 15 itens. A coleta de dados sera feita em contatos individuais e as
respostas as questes de alternativas serfo tabuladas para a contagem da
frequéncia e as respostas as questdes abertas serdo transcritas e submetidas a
analise de conteldo. Para a avaliagao do estresse, serao calculados os escores a
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partir de respostas obtidas no Questionario de Recursos e Estresse (F-QRS),
versao abreviada. A auto-estima sera avaliada por meio do escore a ser calculado
a partir das repostas a respectiva escala de auto-estima Dela Coleta. Os dados
assim obtidos serao analisados qualitativa e quantitativamente, estabelecendo as
necessarias comparagdes entre aqueles provenientes de trés instrumentos de
coleta

COMENTARIO DO RELATOR

O projeto esta apresentado de forma clara e concisa e tem condigbes de ser
executado e esta instruido de acordo com as normas da resolugdo CNS 196/96.
Assim sou favoravel a aprovagéo deste projeto.

PARECER FINAL

O CEP da FFC da UNESP ap6s acatar o parecer do membro relator previamente
aprovado para o presente estudo e atendendo a todos os dispositivos das
resolucbes 196/96 e complementares, bem como ter aprovado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido como também todos os anexos incluidos na
pesquisa resolve aprovar o projeto de pesquisa supracitado.

INFORMACOES COMPLEMENTARES

DATA DA REUNIAO
Homologado na reunido do CEP da FFC da Unesp em 24/08/2011.

Simonﬁ pachida Capellini

Presidente do CEP
M/;/ j <i<7)/ el
arfangela’Spotti Lopes Fuifta
Diretora da FFC
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