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Quando o homem compreende a sua realidade, pode levantar hipoteses sobre o desafio dessa
realidade e procurar solugdes. Assim, pode transforma-la, e com seu trabalho pode criar um
mundo préprio: O seu eu e suas circunstancias.

(Freire, 2007)
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Resumo em Portugués

Na nossa sociedade as familias tém-se revelado a principal fonte da prestagdo de
cuidados na doenga e/ou na deficiéncia. Apesar das alteracGes verificadas na dinamica
familiar registada nas ultimas décadas, nomeadamente a entrada da mulher no mundo
do trabalho, esta continua a ser a principal cuidadora da pessoa doente e/ou com
deficiéncia, quer seja crianga, adulto ou idoso. O papel desempenhado pelas cuidadoras
familiares e as perturbagdes que esse papel origina vao alterar e/ou condicionar o
natural desenvolvimento do ndcleo familiar. Por isso, estas familias necessitam, por
vezes, de se reajustarem para conseguirem lidar com estas situaces complexas e
adquirir competéncias para o apoio efetivo ao familiar doente. Foi nosso objetivo
identificar o tipo de necessidades e barreiras que um grupo de 6 familias com filhos com
paralisia cerebral, a frequentar um agrupamento de escolas do centro urbano de Braga
enfrentam, e, neste sentido, dar um modesto contributo para o estudo do tema em
Portugal. Como instrumentos de recolha da informagdo usaram-se, uma entrevista
semiestruturada elaborada para o efeito a partir da revisdo da literatura e, a versédo
portuguesa entrevista de Zarit Caregiver Burden Interview. Os resultados encontrados
sugerem que o perfil do cuidador familiar principal € a mée. Estas cuidadoras parecem
ja ter aceitado, com resignacdo, o problema dos seus filhos, embora refiram que
procuram viver apenas o0 presente. Os resultados apontam para sentimentos e
comportamentos compativeis com a ansiedade, a duvida, o medo quando recebem o
diagnostico, dificuldades em desencadear acOGes para a resolugdo dos problemas
relativos ao cuidar. Relativamente a qualidade e quantidade das informacdes clinicas
obtidas sobre a problematica da paralisia cerebral, referem que sdo poucas e que ainda
continuam com muitas duvidas sobre a melhor forma de cuidar do seu filho(a) por falta
de informacdo. Estas cuidadoras demonstraram conhecimentos em relacdo as etapas da
evolucao do desenvolvimento da crianga, ou seja, a maioria das cuidadoras (5 em 6), ja
se tinham apercebido que o filho(a) apresentava um problema, embora ndo o tenham
identificado como paralisia cerebral, antes Ihe ser comunicado o diagndstico. No que se
refere as redes de apoio, as mdes mencionam que no quotidiano sentem necessidade de
colaboracéo nas tarefas para cuidar do filho(a). A maioria das mées inquiridas (4 em 6)
tém ajuda dos avos ou de outros familiares para cuidar do seu filho(a). Apesar dessa
ajuda a maioria das maes (4 em 6) teve que deixar o emprego para cuidar do filho(a).
Contrariamente ao esperado, a existéncia de um filho portador de deficiéncia nao traz
necessariamente maior flexibilidade as ajudas ou maior solidariedade das redes de
parentesco. Quanto as ajudas do Estado, nomeadamente da educacdo e saude. As
familias ao nivel do Ministério da Educacdo usufruem do atendimento da educacgéo
especial a que tém direito e afirmam ser esta a resposta, no atual momento, que se ajusta
ao seu caso, embora duas cuidadoras considerassem que poderiam receber maior ajuda
por parte da escola. Quanto aos servicos de saude, os individuos portadores de
deficiéncia usufruem dos servigos publicos disponiveis para o cidaddo comum e
algumas consultas médicas especializadas nos Hospitais. Cinquenta por cento das
cuidadoras ndo consideram os apoios que recebem da satde suficientes. A paralisia
cerebral do filho(a) condiciona a repeticdo da maternidade.



Resumo Inglés

In our society families have proved to be the main source of care providing in illness
and / or disability. Despite the changes in family dynamics occurred in the past decades,
namely the entry of women in the world of work, they continue to be the main
caregivers of the sick and / or disabled person, whether he/she is a child, an adult or an
elderly. The role played by family caregivers and the disturbances it creates will change
and / or restrict the natural development of the family. Therefore, these families often
need to readjust themselves in order to cope with these complex situations and acquire
skills to effectively support the ill family member. Our goal was to identify the type of
needs and barriers that a group of six families with children with cerebral palsy,
attending a school group from the urban centre of Braga, face and in this sense, give a
modest contribution to the study of the subject in Portugal. As tools for collecting
information we used a semi-structured interview created for this purpose and based on
literature review and the Portuguese version of the interview used in Zarit Caregiver
Burden Interview. The results suggest that the mother is the primary caregiver. These
caregivers seem to have accepted, with resignation, the problem of their children,
although they claim to worry only about living the present. The results point to feelings
and behaviors related to anxiety, doubt, fear when receiving the diagnosis and
difficulties in triggering actions for solving problems related to caring. In what the
quality and quantity of clinical information obtained on the issue of cerebral palsy is
concerned, they declare it is scarce and they still have many doubts about what are the
best ways to take care of their children. These caregivers have demonstrated knowledge
in relation to the evolutionary stages of child development, the majority of caregivers (5
out of 6), had already realized that the child had a problem, although they hadn’t
identified it as cerebral palsy , before the diagnosis was given to them. In relation to
networks of support, these mothers mentioned that in their daily lives they need some
help to take care of their children. Most mothers (4 out of 6) count on grandparents or
other relatives to help taking care of them. In spite of this help, the majority of mothers
(4 of 6) had to quit their job to take care of their children. Contrary to expectation, the
existence of a child with a disability does not necessarily bring greater flexibility to find
help or greater solidarity among the family members. The Portuguese State provides
education and health support to these children. In what education is concerned, these
children benefit from the special education services and their families agree that it suits
their expectations although two caregivers consider that they could receive more help
from school. Regarding health services, individuals with disabilities have right to the
same services as any other citizen and also to be seen by specialized doctors in
hospitals. Fifty percent of caregivers do not consider health support to be enough. The
child’s cerebral palsy influences the decision of repeating motherhood.
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INTRODUCAO

De acordo com a revisdo da literatura que apresentamos nos capitulos | e I,
podemos referir que a paralisia cerebral se caracteriza por uma disfun¢do neuromotora
ndo progressiva secundaria a uma lesdo cerebral, que ocorre nos estadios precoces do
desenvolvimento da crianca. Para além da perturbacdo global do controlo da postura
e/ou do movimento, esta disfuncdo motora pode apresentar igualmente, um leque
variado de perturbagbes associadas, entre as quais, défices visuais, auditivos e
cognitivos, perturbacdes da linguagem, do comportamento, da aprendizagem e, ainda,
epilepsia. Apesar da inexisténcia de estudos epidemiologicos em Portugal, considera-se
que a taxa de incidéncia da paralisia cerebral varia entre os 1,5 e 0s 2,5 por 1000 nados

vivos (Andrada, 1997; Sousa & Pires,2003).

Diferentes sdo as tipologias propostas pelos diferentes autores para classificar,
também, os diferentes tipos especificos de PC. Assim, é importante ndo apenas a
constatacdo do disturbio, mas a avaliacdo individual das perturbacfes associadas e as
suas implicacBes ao nivel do desenvolvimento e estruturas cerebrais. Por isso,
considera-se que tanto o diagnostico como a intervencdo precoce, devem constituir-se
como aspetos essenciais dos cuidados a prestar ao sujeito, ja que permitem aproveitar ao
méaximo a plasticidade cerebral no controlo neuromotor global e, consequentemente
favorecem as experiéncias inerentes aos varios estadios de desenvolvimento da crianca
(Andrada, 1995). Logicamente, que as diferentes tipologias de PC devem dar origem
também a planos de intervencdo individualizados e adequados ao grau de incapacidade

de cada sujeito (Johnson, Gallagher, & La Montagne, 1994).



A familia é a primeira unidade social que a crianga conhece, que tem influéncia
na determinagdo do comportamento e na formagdo da sua personalidade. Considerada
como uma estrutura social bésica que possibilita o processo de sobrevivéncia do
individuo, a familia assume um papel decisivo no processo de reabilitagdo infantil,
especialmente nos casos de paralisia cerebral (Yano, 2003; Lynch, & Hanson, 1992;
Mancini, Alves, Schaper, Figueiredo, Sampaio, & Coelho, 2004). Embora toda a familia
seja afetada pela doenca, o cuidado do paciente recai, especialmente, sobre um Unico
membro que assume a principal responsabilidade de prestar assisténcia emocional,
fisica, médica e, por vezes, financeira.

Miura (2007), Telford, e Sawrey (1976), referem que a mae tem sido
historicamente a figura central na familia com func¢des de cuidadora principal. Ou seja,
quase sempre € a mae atribuida a funcdo de cuidar da crianca tanto no que se refere a
salde como a educacdo, devido as expectativas culturais sobre o género, relacbes
familiares, trabalho doméstico e criacdo dos filhos. Porém a condicdo de ser mée de
uma crianca com paralisia cerebral pode acarretar uma série de mudancas, tanto na vida

pessoal, conjugal, quanto profissional (Petean, & Murata, 2000).

Todo o trabalho desenvolvido pelos profissionais da educacdo considera o
sistema familiar como parte integrante e relevante no processo educativo da crianca.
Neste contexto, pareceu-nos particularmente relevante estudar as familias dos alunos e,
em particular, as com filhos com PC nas diversas dimensdes: caracteristicas, forcas e
necessidades ja que estas assumem particular relevancia nos cuidado a estas criancas
com mais necessidades especiais.

Dito de outro modo, através do contacto efetivo com as familias de alunos com

necessidades educativas especiais ao longo da nossa pratica docente, surgiram-nos



vérias inquietacdes, por exemplo: Como se estruturam e/ou se (re) organizam as
familias depois do nascimento de um filho com deficiéncia, em particular com PC?.
Deste modo, foi nosso proposito conhecer as percecdes das maes cuidadoras sobre
como é que a sua familia se organiza e reorganiza para solucionar os problemas que
ocorrem no quotidiano dentro e fora da esfera familiar. Pretendeu-se, assim, conhecer de
que forma um filho com PC condiciona a organizac¢do do quotidiano familiar. Foi ainda
foco de analise, conhecer as modalidades de apoio da rede de parentesco, e de que
outras redes de apoio as familias se podem socorrer. Uma outra preocupacdo analitica
prendeu-se com as formas de conciliagdo do cuidar do filho com PC com o trabalho
profissional da cuidadora. Por fim, este estudo, ainda, se centrou nas expectativas
futuras destas maes entrevistadas em relacdo ao futuro dos seus filhos. Em suma, foi
nosso objetivo identificar o tipo de necessidades e barreiras que um grupo de 6 familias
(maes) com filhos a frequentar um agrupamento de escolas do centro urbano de Braga
enfrentam, e, neste sentido, dar um modesto contributo para o estudo do tema em

Portugal.

Este trabalho estd organizado em duas partes. Uma de indole tedrica e a outra
reporta-se ao estudo empirico.

No primeiro capitulo refletimos sobre alguns dos contributos na perspetiva dos
varios autores, para uma definicdo, caracterizacdo e classificacdo da PC, refletimos
ainda sobre o diagndstico e a intervencédo na PC.

No segundo capitulo refletimos sobre o envolvimento parental em criancas com
PC, especificamente refletimos sobre o impacto da deficiéncia na familia em particular
a PC, sobre as respostas familiares as necessidades de um filho com PC e finalmente

sobre o papel da mae como cuidadora principal.



No terceiro capitulo descrevem-se os procedimentos metodoldgicos do nosso
estudo. Clarificamos os objetivos que orientam o presente estudo, explicitamos as
variaveis consideradas e o instrumento usado para a sua avaliacdo, descrevemos a
amostra e os procedimentos considerados na recolha e tratamento dos resultados.

Finalmente, no quarto capitulo, apresentam-se e discutem-se os resultados
obtidos no presente estudo.

Redigimos ainda uma introdugdo e uma conclusdo procurando assim refletir

sobre os resultados encontrados.



CAPITULO I- PARALISIA CEREBRAL: DEFINI(;AQ E
SUA CARACETRIZACAO

1.1- Conceito e caracterizagdo da Paralisia Cerebral

De acordo com Bizarra (2008); Gomes, Santos, Ubiratm, Silva e Lianza (2001);
Diament (1996); Francischetti (2008); Mancini (2004); Oliveira e Cordani (2004);
Nielson (1994); Kempinski (2009), a paralisia cerebral (PC) € o termo usado para
designar um grupo heterogéneo de sindromes neurolégicos resultantes de uma lesao nos
primeiros momentos do desenvolvimento de um individuo. Importa acrescentar, que
estas dificuldades variam de acordo com a natureza e extensdo da lesdo original,
podendo ocorrer diferentes dificuldades entre elas, as motoras, 0s problemas sensoriais,
neurologicos e ou deficits cognitivos.

Na literatura da especialidade, os termos encefalopatia cronica ndo progressiva e
encefalopatia hipdxico-isquémica sdo utilizados como sindnimos da paralisia cerebral.
No entanto, e de acordo com Lefreve e Diament (1980) ou Diament (1996), o termo
encefalopatia significa lesdo maior ou menor do encéfalo tendo sido usado pela primeira
vez por Trousseau ha quase um século. Assim, e de acordo com os autores citados
anteriormente, a encefalopatia crénica ndo progressiva significa uma lesdo
anatomopatologica ja estabelecida, enquanto a designacdo Paralisia Cerebral (PC)
significa o resultado de uma lesdo ou mau desenvolvimento do cérebro, de caracter ndo

progressivo, existindo desde a infancia.



De uma forma sucinta, de seguida, procuraremos refletir sobre os principais
contributos referidos na literatura da especialidade para o estudo desta problematica.

De acordo com Lau, e Lao (1999); Ferreira (2007); Piovesana (1998); Rotta,
(1983 e 1997) ou Silva, (2008), tera sido William John Little, um cirurgido da area da
ortopedia, quem pela primeira vez em 1843, descreveu quarenta e sete criangas
portadoras de uma patologia ligada a diferentes causas, caracterizada principalmente por
rigidez muscular, que denominou de rigidez espastica. Mais tarde, em 1862, Little, vai
associar esta patologia a causas relacionadas com o processo como decorria 0
nascimento do sujeito, ou seja, as circunstancias adversas que ocorriam no momento do
parto. Assim, considerou que a apresentacao pélvica, dificuldades no trabalho de parto,
prematuridade, dificuldades no chorar e respirar ou convulsées durante as primeiras
horas de vida seriam responsaveis pela rigidez espastica que as criangas apresentavam,
verificou ainda, que o aperfeicoamento na assisténcia obstétrica permitia reduzir o
aparecimento de novos casos e, as dificuldades que estas criancas manifestavam
posteriormente.

Porém, e de acordo com Rubinstein (2002) e Franca (2000) seria Freud em 1893,
quem viria a introduzir o termo Paralisia Cerebral usando-o para classificar um conjunto
de patologias, que designou por encefalopatias cronicas ndo evolutivas da infancia, e,
que constituiam um grupo heterogéneo porque se combinavam com outros diferentes
sintomas, mas também, do ponto de vista etioldgico e clinico, apresentavam em comum
as dificuldades motoras. Neste sentido, em 1897 Freud vai categorizar as diversas
manifestacdes clinicas da Paralisia Cerebral numa Unica sindrome, atribuindo a sua
origem a uma causa real pré-natal em vez de a atribuir a uma anormalidade durante o

processo do nascimento.



Em Maio de 1958, os membros do Little Club de Oxford, definem Paralisia
Cerebral como uma desordem persistente na qualidade do movimento, surgido antes da
idade dos trés anos, causando um prejuizo cerebral ndo progressivo que ocorria antes da
formacdo do sistema nervoso estar completo, e, mais recentemente, a luz dos novos
conhecimentos neurobioldgicos, em Julho de 2004, no Congresso United Cerebral
Palsy Research, da Educational Foundation in Washington e da Castang Foundation,
descreve-se a paralisia cerebral como um grupo de desordens do desenvolvimento da
postura e do movimento, atribuidas a uma perturbacdo ndo progressiva, que ocorrem no
cérebro em desenvolvimento. Esta perturbagdo é normalmente acompanhada por
dificuldades ao nivel da percecéao, cognicéo e do comportamento.

Por outro lado, outros autores como Andrada (1986), Bax (1964), Cahuzac
(1977), Hagberg (1975), MacKeith (1959) Mutche (1992), entre outros, descrevem a
paralisia cerebral como uma condicdo complexa e heterogénea em relacédo a etiologia,
ao tipo e a severidade, acrescentando, que ndo sendo uma entidade clinica bem definida,
se apresenta de diferentes formas podendo apresentar também diferentes etiologias.

Rotta (2000) caracteriza a PC como uma perturbacdo persistente ao nivel do
tronco, da postura e do movimento que aparece na primeira infancia, e pode ocorrer
como consequéncia de uma lesdo ndo evolutiva do encéfalo, mas também devido a
dificuldades neurologicas. Refere ainda, que o0s sintomas motores presentes nesta
perturbacdo se associam a outros sintomas, como por exemplo, a deficiéncia mental, a
epilepsia, as perturbacdes da linguagem, da audicdo, da visdo, da conduta ou outras
mais gerais.

De acordo com a revisdo de estudos realizada por Andrada (1986, 2003) e
Mutch (1992) existem, um conjunto de sintomas comuns a esta patologia,

nomeadamente, a existéncia de alteracbes ao nivel do neuro desenvolvimento que se



refletem nas varias areas do desenvolvimento da crianga comprometendo as varias
habilidades requeridas para a execucdo das diferentes tarefas do quotidiano.

Bobath e Bobath (1996) e Miller (2002) referem que a crianga com paralisia
cerebral apresenta dificuldades ao nivel do: (i) Tonus postural que leva a uma
descoordenacdo da postura e do movimento; (ii) Padrfes anormais nos musculos e
articulacbes que se refletem no aparecimento de problemas secundarios nomeadamente
de contracturas e deformidades; (iii) PadrGes posturais anormais que dificultam os
movimentos necessarios a execucao eficiente e bem-sucedida das atividades funcionais.

Franga (1994) acrescenta que as dificuldades tém uma diversidade de formas e,
de acordo com a localizacdo da lesdo e as areas do cérebro afetadas, as manifestacGes
podem ser diferentes e a gravidade da deficiéncia variavel. A lesdo ndo é progressiva
mas também néo é curavel dada a impossibilidade de regeneracéo das células nervosas
destruidas. Referem ainda os mesmos autores, que as consequéncias das lesGes
modificam-se com o desenvolvimento da crianca e, que dependendo do tipo de
alteracdo motora, a deficiéncia resultante pode ser reduzida atraves de intervencéao
terapéutica, sendo possivel conseguir uma certa compensagdo a partir de outras areas
cerebrais se estas forem precocemente estimuladas devido a plasticidade do sistema
nervoso (Andrada, 1986; Blair, & Stanley, 1988).

Mais recentemente, Schwartzman (2004) propde que a designacdo de PC seja
utilizada nos casos em que, mesmo com outros prejuizos presentes, 0 motor é o mais
importante. Nos quadros onde houver grau de acometimento motor e intelectual
igualmente severo, outras denominacgdes diagndsticas deverdo ser utilizadas, tais como
encefalopatia cronica ndo progressiva.

Em suma, de acordo com a revisdo da literatura podemos dizer que a PC se

caracteriza por uma alteracdo dos movimentos controlados ou posturais dos sujeitos,



resultando de uma lesdo ou disfuncdo do sistema nervoso central, ndo sendo o resultado
de uma doenca cerebral progressiva ou degenerativa, podendo ser também causada por
fatores hereditarios ou problemas ocorridos durante a gravidez, parto, periodo neonatal,
ou ainda, adquirida antes dos dois primeiros anos de vida, resultando em quadros
clinicos diversos.

Se agora nos centrarmos nas causas apontadas para a Paralisia Cerebral,
MacDonald e Burns (1999) referem, que as causas da paralisia cerebral poderiam ser
devido a varios fatores, nomeadamente, ao desenvolvimento anormal do cérebro da
crianca ainda no Utero, hipoxia, hemorragia intracraniana, ictericia neonatal patoldgica,
traumatismo ou um processo infecioso, podendo ocorrer no periodo pré-natal, perinatal
ou pos-natal. Souza e Ferrareto (1998) apontam que a maior causa da Paralisia Cerebral
€ a anoxia perinatal, que pode ser provocada por um parto anormal ou prolongado, ou
pela prematuridade. Referem, ainda, que com menor frequéncia, aparecem as infecdes
pré-natais (rubéola, toxoplasmose, citomegalovirus) e as infe¢cbes pos-natais, como a
meningite. Em 2001 Ferrareto e Souza reconhecem que outros fatores podem criar
predisposicdes e assim facilitar o surgimento da Paralisia Cerebral, nomeadamente,
quando existe uma histéria materna de abortos, ciclos menstruais muito longos e
irregulares, doencas genéticas, atraso no crescimento fetal, gestacdo gemelar,
apresentacdo fetal andmala, gestacdo em que, por acidente, resultou numa lesdo
cerebral, entre outros problemas. No mesmo sentido, Diament (1996), Krageloh-Mann
(2005), Piovesana (2002), ou Resende, Nascimento e Leite (2005), também apontam
diversas causas para a paralisia cerebral, referindo que, qualquer condicdo que leve a
uma anormalidade do cérebro pode ser responsavel, sendo as causas mais comuns: o
desenvolvimento congénito anormal do cérebro, particularmente do cerebelo; anoxia

cerebral perinatal, especialmente quando associada com prematuridade; lesdo



traumatica do cérebro no momento do nascimento, geralmente decorrente de trabalho de
parto prolongado ou uso de forceps, eritroblastose; infecbes cerebrais (encefalite) na
fase inicial do p6s-natal.

Rotta (2000) classifica as possiveis causas da P C como pré-natais e perinatais, estas
ultimas subdivididas em fatores maternos, fatores fetais e fatores do parto. Assim,
dentro das pré-natais sugere a reducdo da pressdo parcial do oxigénio, reducdo da
concentracdo de hemoglobina, reducdo da superficie placentéria, alteracbes da
circulagdo materna, tumores uterinos, nés no corddo, corddo curto, malformagbes no
cordao, por exemplo, como fatores determinantes para o aparecimento desta
problematica. Nas causas p0s-natais apresenta a anoxia anémica, a anoxia por estase, a
anoxia anoxémica, a anoxia histotoxica, e, finalmente, como causas perinatais, 0s
fatores maternos como a idade da mae, problemas ao nivel céfalo-pélvico, anomalias da
placenta, anomalias da contracdo uterina, narcose e anestesia. Relativamente aos fatores
fetais apresenta a primogenitura, a prematuridade, a imaturidade, a gemelaridade,
malformacdes fetais, macrossomia fetal. Fatores relacionados com parto: o parto
instrumental, anomalias de posicéo, duracdo de trabalho de parto.

Esta autora refere, ainda, algumas caracteristicas mais regulares encontradas nas
diversas formas de paralisia cerebral: (1) Formas extrapiramidais cOrea-atetoticas:
movimentos involuntarios, alteracbes no tonus muscular do tipo distonias com
alteracdes variaveis, durante a movimentacdo ou na manutencdo da postura; (2) Formas
atéxicas: importantes alteracbes no equilibrio e na coordenacdo motora, associadas a
hipotonia muscular; (3) Formas mistas: podem ser consideradas mais complicadas
porque combinam diferentes transtornos motores, como piramido-extrapiramidais,

piramido-ataxicos ou piramido-extrapiramidais-ataxicos.
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A partir da revisdo dos estudos realizada por Pato, Souza e Leite (2002), apontam-se
alguns fatores protetores, porém ndo comprovados, como por exemplo, a administragdo
de corticosteroides no periodo neonatal, e de sulfato de magnésio para tocolise e pre-
eclampsia; a monitorizacao fetal eletronica para detetar condi¢des de sofrimento fetal.

De acordo com o referido anteriormente e, de uma forma geral, refere-se que néo
existe apenas uma causa que origine a paralisia cerebral mas varios sdo os fatores que a
determinam. Francischetti (2006) refere que, em 2000 um conjunto de profissionais
reunidos na Argentina procuraram um consenso baseando-se nas investigacdes sobre as
causas da paralisia cerebral. Estes, sugeriram que grande percentagem das
problematicas da PC tem origem em problemas antes do parto, ou seja, nem sempre se
pode considerar a PC como um sindnimo de acompanhamento obstétrico inadequado.

De uma forma breve procurar-se-4, de seguida, refletir sobre a prevaléncia desta
problematica na populacdo em geral.

Assim, de acordo com Andrada (1997) ou Hensleigh (1986) as taxas de incidéncia
desta disfunc@o neuro motora variam consoante o grau de desenvolvimento do Pais. Nos
paises em desenvolvimento a incidéncia da PC é maior, grande parte devido as
caréncias nos cuidados perinatais, e, nos paises industrializados a incidéncia varia entre
0s 1,5 e 0s 2,5 por 1000 nados vivos. Segundo Leitdo (1983), entre 1949 e 1951, foram
realizadas varias pesquisas para determinar a prevaléncia da paralisia cerebral, dentre as
quais, a mais importante foi realizada pelo New York Departemente of Health Education
Mental Hygiene and Social Welfare. Os resultados obtidos apontavam para 5,9 casos de
paralisia cerebral em cada 1000 nascimentos. O trabalho de Asher e Schonell em 1950,
realizado com uma populacdo escolar de quatro grandes comunidades da Inglaterra,
refere a existéncia de um caso de paralisia cerebral para cada 1000 habitantes. Hagberg,

Hagberg, Beckung e Uvebrant (2001) referem que a paralisia cerebral é a causa mais
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comum de incapacidade fisica severa, afetando 1 em cada 400 criangas. No Brasil, de
acordo com Diament (1996), Mancini (2004) e, Piovesana (2002) estima-se que a cada
1.000 criangas que nascem, 7 séo portadoras de PC.

Sousa e Pires (2003) referem que as estimativas da prevaléncia da PC na populacéo
mundial, desde a década de 50 variam entre 0s 0,6 e 0s 2,4 em cada 1000 nados Vivos.
As autoras referidas anteriormente, citando Dormans e Pellegrino (1998) referem que,
apos o declinio das taxas de prevaléncia verificadas nas décadas de 60 e 70, tem-se
observado um aumento progressivo das mesmas, por forca de um aumento de criangas
prematuras com esta disfuncdo, de tal forma que, atualmente, se considera que a
populacdo de prematuros de muito baixo peso (menos de 1500 gramas) representa quase
metade dos casos de PC (Cummins, Nelson, Grether, & Velie, 1993; Dormans, &
Pellegrino, 1998).

Apesar da inexisténcia de estudos epidemiologicos em Portugal, considera-se que o
nosso pais apresentard uma taxa idéntica a verificada nos paises industrializados, ou

seja, entre 0s 1,5 e 0s 2,5 por 1000 nados vivos (Sousa, & Pires, 2003).

1.2. -Classificacdo da Paralisia Cerebral

Na literatura da especialidade varias sdo as propostas para a classificacdo da
Paralisia Cerebral. Essa classificacdo, em termos gerais, pode ser realizada conforme a
qualidade do ténus muscular ou do movimento, do padrdo de comprometimento motor,
localizacdo anatémica e topografia do sintoma da lesao.

Nelson (2004) refere que Little, Winthorop e Phelps foram os primeiros a

diferenciar varios tipos de paralisia cerebral: espasticidade, atetose, hipotonicidade e
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ataxia como padrdes de movimento patolégico. Schwartzman (2004) classifica a PC em
tipo Espastico: subdividido em (1) tetraplegia, quando apresenta prejuizo nos quatro
membros, sendo que a alteracdo dos membros inferiores € igual ou menor que 0s
membros superiores. (2) Hemiplegia, quando apenas uma parte do corpo é
comprometida; (3) Diplegia, quando o prejuizo nos membros inferiores € maior do que
nos superiores; (4) Dupla hemiplegia, comprometimento nos quatro membros com
predominio nos superiores (0 prejuizo pode ser assimétrico). O tipo atetdide, apresenta a
flutuacdo do ténus postural quanto a forca e a velocidade; neste tipo de paralisia
cerebral o aparecimento de deformacdo é raro, no entanto, da origem a movimentos
involuntarios e distorcidos. O tipo Ataxia aparece com menos frequéncia,
caracterizando-se pela descoordenacdo dos movimentos. Finalmente, o tipo misto
representa a combinacgéo de duas das formas referidas anteriormente.

De acordo com Resende (2006) a classificagéo tradicional dos diferentes tipos de
PC é baseada na descricdo clinica, na topografia e na severidade das problematicas
motoras associadas. Assim, consoante a formacao nervosa atingida, o tipo de leséo e o
grau de severidade, diferentes quadros clinicos podem surgir. Neste sentido, sdo
propostos trés tipos nosoldgicos de sindromas: espasticos, disquinéticos e ataxicos. O
espastico € o mais frequente e ocorre em cerca de 85,7%, resulta de uma lesdo no
sistema piramidal e caracteriza-se por uma hipertonia permanente dos masculos e
rigidez nos movimentos. O sindroma disquinético surge em cerca de 6,5% dos casos e
inclui os casos de atetose, distonia e coreoatetose; resulta de uma lesdo do sistema
extrapiramidal e caracteriza-se pela presenca de movimentos involuntarios, flutuacGes
de tonus e persisténcia de reflexos arcaicos. O ataxico € o menos frequente, surge em

cerca de 4,3% dos casos e resulta de uma lesdo no cerebelo caracterizando-se por
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descoordenagdo motora, tremor intencional, distdrbios no equilibrio e ataxia diplégica
(ataxia e espasticidade nos membros inferiores).

Andrada (1986), Bobath (1984), Bobath e Bobath (1996) Braga (1995), ou
ainda, Finnie (2000) prop6em quatro tipos: diplegia, tetraplegia, hemiplegia e
monoplegia. Na diplegia ha um envolvimento de todo o corpo mas os membros
inferiores sdo os mais afetados e de forma simétrica, enquanto o envolvimento dos
membros superiores é minimo e assimétrico. Na tetraplegia os quatro membros sdo
igualmente envolvidos podendo haver maior comprometimento nos membros superiores
e, ou, nos inferiores. Na hemiplegia s6 ha envolvimento de um dos lados do corpo. No
tipo monoplegia existe apenas o envolvimento de um s6 membro. Sousa (1998) propde
que a divisdo em quatro grupos: espastica, atéxica, discinética/distonica ou
coreoatetdsica e mista. Esta autora e sua colaboradora (Sousa & Pires, 2003) na reviséo
dos estudos que realizam referem, que 0s tipos mais comuns desta perturbagédo
neuromotora sao a paralisia cerebral espéstica, a paralisia cerebral atetdsica e a paralisia
cerebral atéxica, sendo que a paralisia cerebral espéastica representa aproximadamente
50 a 75% de todos os casos de PC. Referem que este tipo de PC apresenta uma diminuta
variacdo de padrdes de movimento, uma elevada tendéncia para o desenvolvimento de
deformidades e uma tonicidade muscular aumentada. A paralisia cerebral atetdsica
representa cerca de 10 a 15% do total de casos, caracterizando-se pela existéncia de
movimentos involuntarios de pobre coordenacdo e por uma tonicidade muscular
flutuante e hiperflexibilidade ao nivel das articulacbes. A paralisia cerebral ataxica
representa menos de 5% do total de casos. Os casos incluidos nesta categoria
caracterizam-se por perturbacdes ao nivel dos movimentos voluntérios, baixa tonicidade

muscular e perturbacdes de equilibrio e da coordenacao.
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1.3.-Diagnostico e Intervencéo na Paralisia Cerebral

Como anteriormente referimos, diferentes sdo as tipologias propostas pelos
diferentes autores para classificar também os diferentes tipos especificos de PC. Assim
e de acordo com Andrada (2001), é importante ndo apenas a constatacdo do disturbio,
mas também a avaliacdo individual das perturbacGes associadas e suas implicagcdes ao
nivel do desenvolvimento e estruturas cerebrais. Por isso, considera-se, que tanto o
diagndstico precoce como a intervencdo precoce devem constituir-se como aspetos
essenciais dos cuidados a prestar ao sujeito, ja que permitem aproveitar a0 maximo a
plasticidade cerebral no controlo neuromotor global e, consequentemente, favorecem as
experiéncias inerentes aos varios estadios de desenvolvimento da crianga (Andrada,
1995). Logicamente, que as diferentes tipologias de PC devem dar origem a planos de
intervencdo individualizados e adequados ao grau de incapacidade de cada sujeito
(Johnson, Gallagher, & La Montagne, 1994).

De acordo com Souza e Ferrareto (1998) ou Rocha (2003) o diagnostico clinico da
paralisia cerebral pode ser realizado no primeiro ano de vida da crianca por um
especialista, utilizando-se como instrumentos a histéria do desenvolvimento, avaliacdo
do ténus e do comportamento reflexo da crianca. Devido a complexidade desta
problematica, devem ser utilizados outros meios complementares do diagnostico,
nomeadamente, tomografias computorizadas cranianas e ressonancia magnética no
sentido de um diagndstico diferencial, ou seja, para excluir outras causas dos problemas
motores.

De acordo com Dormans, & Pellegrino (1998), Harris (1997) e Guralnick (1997),
citados de Sousa, & Pires (2003), as formas de intervencdo precoce mais utilizadas séo
0 exercicio terapéutico, as técnicas motoras neuro comportamentais, a educacdo da

conduta e as técnicas relativas as adaptacGes especificas do meio em que se encontra
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inserida a crianga com esta perturbacdo neuromotora. De acordo com os autores citados
anteriormente, os beneficios da intervencdo precoce nas criancas com deficiéncias e nas
suas familias sdo numerosas porque, por um lado, a intervencdo precoce ajuda a crianca
a conseguir um desenvolvimento otimizado para a sua condig¢do de vida em particular e,
por outro lado, pode fazer com que as criangas e as suas familias vivam maiores graus
de estabilidade e seguranca.

Assim, independentemente de qual tenha sido a causa e o grau de acometimento
motor e mental, a crianga necessitard de assisténcia familiar e de uma equipa
multiprofissional no sentido da reducdo do handicap psicomotor, para ajudar a familia
na sua integracdo no ambiente social (Diament, 1996; Hollatz, & Sarro, 2005; Nelson,
1994; Oliveira, & Cordani, 2004; Tabaquim, & Lamonica, 2004).

Principalmente, a partir da década de 70, as investigacOes apresentam resultados
consensuais sobre a importancia do envolvimento dos pais nas respostas as criangas
com deficiéncia. De acordo com esses estudos, este envolvimento dos pais nas respostas
as necessidades dos seus filhos poderia trazer vantagens como por exemplo, a
adequacdo das expectativas sobre as facilidades e dificuldades dos seus filhos em
resolverem as tarefas quotidianas ou escolares, levando a adocdo de atitudes e
comportamentos pré-ativos. De seguida, procurar-se-a refletir sobre o envolvimento dos

pais no apoio a crianca com PC.
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CAPITULO Il - SUBSIDIOS PARA UMA ABORDAGEM
AO ENVOLVIMENTO PARENTAL EM CRIANCAS COM
PARALISIA CEREBRAL

2.1- O impacto da deficiéncia na familia

De um modo geral considera-se a familia como um sistema que se desenvolve ao
longo do tempo, e que passa por diferentes etapas no seu ciclo de vida. Este sistema
familiar participa dos dinamismos proprios das relagdes sociais e sofre as influéncias do
contexto politico, econémico-social e cultural onde esta inserido. E vulgarmente
considerado o ndcleo central de individualizacdo e socializacdo, no qual se vive uma
circularidade permanente de emocdes e afetos positivos e negativos entre todos os seus
elementos. Lugar em que varias pessoas, com relacdo de parentesco, afinidade,
afetividade, coabitacdo, unicidade de orcamento se encontram e convivem. A familia é
também um lugar de grande afeto, confidencialidade e solidariedade, portanto, um
espaco privilegiado de construcdo social da realidade em que, através das interacGes
entre 0s seus membros, os fatos do quotidiano individual recebem o seu significado, e,
através das geracOes, as experiéncias anteriores, mitos, valores e atitudes vao sendo
transmitidos aos novos membros deste sistema familiar. De fato, a familia é uma rede
complexa de relacBes e emocBes que ndo sdo passiveis de serem pensadas com 0S
instrumentos criados para o estudo do individuo enquanto ser singular, por isso, a
simples descricdo de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e a complexidade

relacional desta estrutura (Gameiro, 1992; Slepoj, 2000). A familia pode ainda ser
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considerada o resultado de uma associacdo de pessoas com a finalidade de construirem
uma vida privada ndo em oposicéo a vida publica, mas em complemento com ela (Strey,
2007).

De acordo com a perspetiva sistémica, para compreender a dindmica das
familias é necessario compreender o ciclo de vida dessa familia. A familia € encarada
como um conjunto de pessoas que estabelecem entre si uma rede de relacbes com
dinamismo prdprio, que Ihe confere um grau de individualidade e que se combinam
com as influéncias externas (Relvas, 1986, 1996). As familias desenvolvem-se com 0
passar do tempo, porque entram e saem de diferentes estadios com desafios e tarefas
desenvolvimentais proprias que tém que ser solucionadas (Carter, & McGoldrick,
1995). No mesmo sentido Minuchin (1982) refere, que a familia é o conjunto invisivel
de exigéncias funcionais pelas quais os membros da familia interagem, e, neste sentido,
a familia devera ser capaz de se adaptar as mudancas internas e externas, de se
transformar para a atender as circunstancias do momento, por exemplo, a chegada de
um filho. A este propdsito Carter e McGoldrick (2001) referem, que a chegada de um
filho transforma a familia, ou seja, a paternidade e maternidade é uma transicdo chave
no ciclo de vida familiar ja que, mesmo ap0s uma possivel separacdo do casal, este
sistema sobrevive, fazendo com que a familia avance uma geracao.

Cerveny e Berthoud (1997) ou Soifer (1982) consideram a familia como uma
estrutura social basica que possibilita o processo de sobrevivéncia do individuo. Para
estes autores, o ciclo de vida da familia segue trés fases, a primeira refere-se a mudanca
do tamanho da familia, por exemplo, a entrada ou a saida dos membros, que acontece
com certa regularidade na historia de uma familia; a segunda é determinada pela
chegada de um filho; e, a terceira fase esta relacionada com a evolucao profissional com

repercussdes maiores ou menores no trabalho. Este ciclo familiar vai-se modificando
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gradativamente, no decorrer das diferentes mudancas pelas quais passa a propria
familia, na sua interacdo com os diferentes contextos socio-historico-culturais. Por
exemplo, a diminuicdo da natalidade ou a mudanca do papel da mulher na sociedade
tem provocado alteracdes no ciclo vital da familia (Carter, & McGoldrick, 2001).

Se nos centrarmos, especificamente, sobre as mudancas que ocorrem na familia
com o nascimento de um filho, Costa (1994) ou Silva (2008) referem, que na maior
parte dos casos, o nascimento de um filho resulta da decisdo do casal, porém o
confronto com a gravidez, o nascimento e o desenvolvimento de um filho implicam
sempre uma reorganizacdo e mudancga no sistema familiar, embora quando a deciséo é
planeada o filho é desejado pelos dois membros do sistema conjugal. Tal fato, leva a
uma maior consciencializacdo, participacdo e gratificacdo para ambos no cuidar desse
filho. No mesmo sentido Francischetti (2006), Sinason (1993) ou Yunes (2003), referem
que as mudancas ocorridas na familia aquando do nascimento de um filho, podem ser
consideradas como uma situacdo de crise, pois 0 momento envolve emocdes, que
podem trazer a esperanca e 0 prazer, mas, por outro lado, a familia pode também
experimentar sentimentos negativos, como a vergonha pessoal e familiar quando ocorre
0 nascimento de uma crianca com algum tipo de deficiéncia. Isto, porque ninguém
planeia ou espera dar a luz uma criangca com problemas, sejam estes de natureza
organica ou psiquica.

Para os pais, quando um bebé nasce com alguma incapacidade, significa algo de
errado, ou seja, esperam que o seu filho receba apenas as melhores coisas de cada um,
gue a crianca seja tdo ou mais capacitada que os pais (Arnold, 1994).

Nesta circunstancia, face ao inesperado, alguns pais esquivam-se do problema
evitando encara-lo de frente, tentam ndo sofrer, ou, acreditam que com isto ndo vdo

gerar sofrimento ao filho. Apesar disto, a maioria dos pais identifica um problema no
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desenvolvimento do seu bebé muito antes do reconhecimento da sua existéncia pelos
profissionais de saude (Baird, 2000; Ribas, 1998; Sinason, 1993).

Dito de outro modo, a presenca de uma deficiéncia implica a perda do filho
idealizado, com o0s consequentes aspetos e possiveis riscos psicologicos relacionados
com a maternidade e paternidade (Amiralian, & Becker, 1992; Buscaglia, 1994;
D’Angelo, & Rizzo, 1998; Marques, 1995; Ribas, 1994; Rotta, 1997; Werneck, 1992.)

Em suma, uma crianca que apresenta uma determinada deficiéncia,
principalmente, quando é severa, pode ter um impacto profundo na familia e nas
interaces que nela se estabelecem produzindo, com frequéncia, intensa ansiedade e
frustracdo na familia. A condicdo de uma crianca com deficiéncia obriga a um
consideravel esforco e, as relagdes familiares tanto se podem fortalecer como se podem
desintegrar (Frude, 1991; Pereira, 1996; Sousa, & Pires, 2003; Silva, & Dessen, 2004).
Enguanto algumas familias sdo capazes de ser bem-sucedidas ao proceder a necessaria
adaptacdo, outras encontram-se menos preparadas para aceitar o desafio que uma
crianca deficiente representa para essa familia (Nielsen, 1999). De acordo com 0 mesmo
autor, o impacto da deficiéncia € considerado como um agente stressor com
consequéncias imediatas, ndo s6 na adaptacdo materna mas também de toda a familia, ja
que excede 0s seus recursos de coping, obrigando novamente a uma adaptacao, também,
as novas circunstancias. Dito de outra forma, a noticia que um dos filhos é deficiente,
obriga a familia, especialmente os pais e irmdos, a confrontarem 0s seus proprios
sonhos e aspiracdes idealizados a respeito do seu filho ou irméo, e, a partir do momento

em que conhecem essa realidade, a vida de cada um dos membros sofre alteracdes.

Francischetti (2006) ou Telford e Sawrey (1977) referem que o periodo da

procura do diagndstico pela familia € um dos momentos com niveis de stress mais
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elevados, j& que requer um grande gasto de tempo, energia e investimento financeiro
sem um retorno imediato, resultando em niveis variaveis de frustragdo. Os mesmos
autores referem, que a frustracdo também pode ser considerada uma resposta emocional
que produz respostas de ajustamento familiar. Porém, estes ajustamentos dependem da
fonte de frustracdo, da experiéncia anterior, da intensidade, da forca motivacional e da
capacidade que a pessoa tem para lidar com a situacéo.

A angustia dos pais pode ser profunda e conflituante quando é, especialmente,
sentida pela mée. Esta vé-se diante da fatalidade do diagndstico e da impoténcia quanto
as soluces idealizadas face as normalizadas (Ribas, 1998; Tabaquim, 2004). Assim, as
reacOes emocionais parentais associadas ao diagnostico passam por fases distintas. Os
piores receios podem, no momento da confirmagdo do diagnostico, concretizar-se,
levando-0s a viverem uma situacdo de profunda angustia e sofrimento, originando uma
crise. Neste sentido, varias sdo as atitudes e comportamentos desajustados que podem
ocorrer (Marques, 2000). A um choque inicial, que se traduz por uma reacdo de
confusdo e incapacidade para raciocinar, segue-se, normalmente, a rejei¢ao, ou seja, 0s
pais que negam aceitar a realidade, depois vem a incredulidade, seguidas de sentimentos
de culpa, autocensura, frustracdo, raiva e, até, depressdo e desanimo, ou seja, a
desorganizacdo emocional. S6 mais tarde, € que outro estaddio parece acontecer, a
organizacdo emocional onde ocorre o ajustamento e a possivel aceitacdo (Amiralia,
1986; Botelho, 1994; Correia, 1997; Finni, 2001; Marques, 2000; Nielsen, 1999; Rey,
1980). Também, Azevedo e Potter (2007) ou Sousa (2009) referem que a familia ao
deparar-se com o diagndéstico de PC pode sentir culpa, raiva e impoténcia.

Apesar da soliddo, do desamparo e medo que se experienciam, as familias,
normalmente, tém capacidade para ultrapassar a situacdo, para aprender a viver com a

dor e, como observa Powell e Ogle (1991) muitas vezes a situacao dificil ndo produz
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efeitos negativos, pelo contrario, pode tornar-se numa experiéncia enriquecedora. No
mesmo sentido, Amaral (1995) refere que apos a constatacdo da deficiéncia os pais
passam por um ciclo de adaptacdo, que em geral, estdo incluidos: o choque e/ou
despersonalizagcdo com a presenca de pensamentos e identidade confusos, a negacéo da
realidade, raiva, com 6dio de si mesmo, do cénjuge, da crianca e dos médicos, tristeza
com o aparecimento da depressdo, choro, inapeténcia, reequilibrio com o crescente
sentimento de capacidade de cuidar da crianca, reorganizacdo psiquica, ou seja, 0
assumir a situacdo aceitando-a com responsabilidade. Panigua (2004) refere que as
reacOes emocionais levam tempo a serem assimiladas e, em alguns casos nunca o
chegam a ser por completo, as etapas que os pais trilham para a aceitagdo do fato sdo
em tudo semelhantes ao luto, um luto no campo psiquico pela perda do filho ideal e
perfeito.

Além das pressfes internas com as quais a familia tera que lidar, terd, ainda, de
enfrentar as pressdes exercidas pelas forgas sociais externas, uma vez que a sociedade
ndo convive bem com as diferencas, sendo este um dos principais problemas com que a
familia se depara (Costa, 2004).

Em suma, o impacto da deficiéncia na familia faz com que os sentimentos
oscilem entre aceitacdo e rejeicdo, euforia e depressdo, amor e 6dio, alegria e tristeza,
sendo, obviamente, um acontecimento traumatico e imprevisivel do ponto de vista dos
pais, gera ansiedade que é resolvida sob duas formas: lidar com a realidade ou fazer uso

de mecanismos de defesa (Amaral, 1995; Costa, 2004; Fiamenghi, & Messa, 2006).

Conforme referido anteriormente a PC, de modo semelhante as doencas
cronicas, pode ser encarada como um stressor afetando o desenvolvimento da crianca e

também as relacdes familiares, ja que a rotina da familia muda com as constantes visitas
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ao médico, medicacOes e hospitalizacdes, atingindo assim todos os que convivem com
esta crianca, obrigando, na maioria das vezes, a uma adaptacdo maior a doenca crénica
do que a deficiéncia (Hamlett, Pellegrini, & Katz, 1992; Monteiro, Matos, & Coelho,
2002). Todavia, cada familia tem uma forma particular de enfrentar a situacdo, ndo
existindo um modelo ideal de funcionamento que possa ser aplicado (Castro, &
Piccinini, 2002; Walsh, 1998). Porém, os padr@es rigidos de funcionamento familiar e, a
dificuldade dos pais em aceitarem a realidade podem agravar o desenvolvimento da
crianca. Os sentimentos de inadequagdo para lidar com o bebé atipico combinam-se,
mais tarde, com o desenvolvimento de frustracdes, afetando o desenvolvimento da
personalidade dessa criancga, resultado do confronto entre o filho real e o desejado, e,
consequentemente, gerando reacOes de culpa ou de protecdo (Monteiro, Matos, &
Coelho 2004; Nelson, 1994). O deficiente provoca no outro a consciéncia da
imperfeicdo e da limitacdo (Sinason, 1993).

Desta forma pode-se dizer que a crianga com paralisia cerebral exige da familia
profunda modificacdo dos seus habitos, podendo chegar a ser, em alguns casos, um fator
desagregante, principalmente, quando a relagdo do casal ndo é muito estavel (Sinason,
1993). Ou seja, a doenca grave rompe com o equilibrio familiar, modificando a posicéo

ou funcdo da pessoa nesse sistema familiar (Carter, & McGoldrick, 2001).

2.2.- Respostas familiares as necessidades de um filho com PC

Da revisdo dos estudos apresentada anteriormente, fica-nos a ideia de que a
deficiéncia tem um elevado impacto na vida de qualquer familia, ja que implica um
reajustamento das funcdes de cada membro com o objetivo de prestar os cuidados

essenciais a essa mesma crianca. De seguida, reflete-se, a partir da literatura, sobre o
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atendimento, e, a qualidade desse atendimento por parte das familias no

desenvolvimento da autonomia das criangas com deficiéncia, em particular com PC.

A crianca evolui gradualmente de uma situacdo de total dependéncia para uma
dependéncia da sua familia, estando o seu crescimento intimamente relacionado com
seu o contexto familiar. Para além dos cuidados béasicos de salde, alimentacéo, higiene
e de um meio familiar necessita de confianca, amor, atencdo, ou seja, de interacGes
afetivas.

A investigacdo tem revelado que, parte do desenvolvimento podera ser explicado
por variaveis relacionadas com o contexto familiar, como por exemplo, os padrdes de
interacdo familiares, concretamente a qualidade das interacdes pais-crianca. O modelo
de experiéncias e vivéncias que a familia proporciona a crianga, bem como os cuidados
basicos de salde e seguranca sdo particularmente determinantes (Coutinho, 2004).
Podemos entdo referir que o envolvimento parental € uma componente essencial ao
desenvolvimento saudavel da crianca e, particularmente, nas situacfes em que a crianca
apresenta PC.

Atualmente, quer os pais quer os proprios profissionais reconhecem e enfatizam
o papel dos progenitores. De acordo com Pereira (1996) o papel dos pais foi sendo
modificado ao longo do tempo. Ainda, de acordo com 0 mesmo autor, a evolucéo do
papel dos pais passou por diferentes fases, nomeadamente: numa primeira fase os pais
tendiam a ser culpabilizados pelo problema dos filhos, depois passam a ser considerados
como recurso e ajuda mas desempenhavam ainda, um papel passivo; numa terceira fase,
0s pais deixaram de desempenhar um papel secundario e passivo para passarem a

desempenhar um papel determinante no processo educativo, ou seja, 0 desenvolvimento
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educativo deixa de se centrar exclusivamente na diade mée-crianga para se centrar no

contexto familiar alargado ou, no contexto social em geral.

Formiga, Pedrazzani, e Tudella (2004), ou Pavéo, Silva, e Rocha (2011), referem
que a familia tem um papel decisivo no processo de reabilitacdo infantil, especialmente
nos casos de paralisia cerebral (Yano, 2003). Todavia, algumas familias tendem a
superproteger os filhos, e, nesse caso, as criancas tendem a apresentar maiores
dificuldades ao nivel da sua independéncia nas habilidades funcionais, por comparacao
com outras criancas (Lynch, & Hanson, 1992; Mancini, Alves, Schaper, Figueiredo,
Sampaio, & Coelho, (2004).

Cavalcante no seu trabalho de etnografico (2003), procurou estudar como € que
as familias com um filho deficiente se organizavam para responderem as suas
necessidades especiais. Esta autora verificou que a crianca recebia de todos os
familiares atencdo e carinho, tendo igualmente verificado que a familia integrava a
crianga em todas as tarefas do quotidiano incluindo nas atividades sociais.

O estudo de Mancini et al., (2004), sobre o efeito do ambiente social no perfil
funcional de criangas com paralisia cerebral, observou que a falta de estimulacédo por
parte dos cuidadores, podia fazer com que criangcas com comprometimento motor
moderado, se apresentassem tdo dependentes quanto as criangas gravemente
comprometidas, demonstrando assim, que a intervencdo familiar é importante desde que
bem direcionada.

Pavao, Silva, e Rocha (2011), no seu estudo sobre o efeito da orientacdo no
domicilio para o desempenho funcional de criancas com necessidades especiais
verificaram que os cuidados dispensados pelos cuidadores a essas criangas poderiam

reduzir as limitacdes, aumentando o grau de participacdo das mesmas na vida familiar.
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Os mesmos autores acrescentam que o desempenho funcional é influenciado
reciprocamente pelas caracteristicas pessoais intrinsecas da criancga, pelas caracteristicas
do ambiente em que se encontram e, pelas caracteristicas das tarefas propostas (Mancini

et al., 2004) tais como alimentar-se, vestir-se, tomar banho e transportar-se.

Yano (2003), no seu estudo sobre o processo interativo das familias, concluiu: (1)
que nas familias com filhos com PC a estratégia mais utilizada pelos adultos para
levarem as criangas ao cumprimento da tarefa era a autoridade; (2) Verificou que, por
comparagdo com outras maes, as maes com PC apresentavam maior insatisfagdo com o
desempenho dos filhos no que se refere a habitos de higiene e, em relacéo a dificuldade
em perceber as causas e as repercussdes da PC; (3) Associavam a PC a ideias de
fragilidade, tristeza e dependéncia. (4) Estas médes atribuiam a paralisia cerebral um
significado que transcendia a sua natureza puramente biologica, apresentando
significados subjetivos a deficiéncia; (5) Ao avaliarem o sistema ideal na educagédo dos
seus filhos, estas mées tendiam a valorizar a afetividade, e, a enfatizar a autoridade e
exigéncia, ficando a obediéncia como o principal atributo na conce¢do da “criancga
ideal”; finalmente, (6) a maioria das maes autoavaliava-se como flexivel na relacdo com
os filhos e, assinalava como principal fonte de orientacdo para as suas praticas na
educacdo do seu filho(a) sua propria experiéncia.

Cassarin (2001) observou gue a mde aparece como organizadora da familia e como
membro mais proximo. Também Boling, Macrina, & Clancy (2003), Carter, (2001),
Castro, & Piccinini (2002), ou Findler (2000), verificaram nos seus estudos que a mae &,
sem davida alguma, a figura de referéncia para o apoio a crianca com deficiéncia. As
mées estdo proximas dos filhos, associam as suas vidas as dos filhos, formando um par

indiferenciado que é conduzido por elas. Se por um lado, a criangca com PC é aceite
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dentro da familia que a assume e procura proporcionar-lhe as melhores condi¢des para
um pleno desenvolvimento, por outro lado, a inseguranga quanto as capacidades da
crianca com PC impedem que a familia incentive a sua autonomia para uma vida
independente. Rotta (1997) justifica este facto com a culpa sentida pela mée que a leva
a superproteger o seu filho(a) e, consequentemente, o priva de desenvolver outras

capacidades para além da sua deficiéncia.

Segundo Brito (1997) ou Pereira (1996) os papéis desempenhados pelos
progenitores masculinos sdo menores que os femininos, ou seja, de acordo com estes
autores, as maes sdo as que assumem a responsabilidade maior pelos cuidados e
educacgdo dos filhos com PC. Da mesma forma, Silva (2000) identifica que a mae € a
maior responsavel pelos cuidados e pela transmisséo de regras a crianga, o pai, por sua
vez, desempenha um papel indireto em relagdo ao filho, envolvendo-se menos com a
rotina da casa. Apesar disso, as expectativas dos progenitores em relagdo ao futuro dos
seus filhos sdo de que venham a tornar-se no futuro, adultos independentes. Por outro
lado, Aradjo (2002) no seu estudo com pais de adolescentes com paralisia cerebral
concluiu, que as atitudes e sentimentos do pai sdo parecidos com os da méde em relacao
ao filho portador de deficiéncia, apenas verificou que os pais apresentavam maior

dificuldade em verbalizar os seus sentimentos.

Nas familias com baixos rendimentos, além das questfes financeiras e psicoldgicas,
ocorrem outras questdes relativas a divisdo do trabalho doméstico, que se concretizam
numa maior concentracdo de atividades e responsabilidades na figura materna,
principalmente, no que se refere ao cuidado e ao atendimento especial que requer este

filho. Moura (1999) comprovou a inexisténcia da participacdo do pai e demais membros
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da familia, tanto nas tarefas domésticas, quanto nos encargos especificos de
atendimento ao sujeito com deficiéncia mental, confirmando a sobrecarga da figura
materna. Estes resultados sdo confirmados nos estudos de Boling, Macrina, & Clancy
(2003), Findler (2000), Carter, & McGoldrick (2001), Castro, & Piccinini (2002), e,

Cavalcante (2003).

Miller (2008) defende que os pais enquanto cuidadores devem conhecer 0 processo
de intervencdo, de forma a defenderem as suas necessidades familiares e as dos seus
filhos. Refere ainda, que o principal objetivo na intervengdo com pais é capacita-los
para identificarem e resolverem as questdes relacionadas com o diagnostico e, ajuda-los

a desenvolver meios e estratégias para lidarem com os seus filhos deficientes.

Odeh (1998) argumenta que a integracdo escolar das criancas com PC se encontra
ligada a compreensdo que professores, colegas, familia e as préprias criancas
apresentam sobre o fendmeno da deficiéncia, identificando como eixo comum, a
compreensdo que cada um destes atores tem relativamente as pessoas com deficiéncias
a partir do referencial “normal/ndo normal”.

Assuncdo (2004) destaca que o envolvimento da familia no ambito educacional das
criancas com deficiéncia é limitado e passivo. Conclui, que ndo existe uma correlacéo
entre desempenho dos alunos nas habilidades basicas aplicadas e, o envolvimento dos
pais no processo educacional, todavia, refere uma correlacdo positiva alta entre o
desempenho do aluno referido pelos cuidadores e professores.

Relvas (1996), alude gue as atividades de socializacdo sdo de extrema importancia
para a qualidade de vida de qualquer pessoa. A familia € um espaco por exceléncia de

aprendizagem da interacdo com o outro. Esta aprendizagem em familia também se vai
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refletir, consequentemente, na quantidade e qualidade das interagdes com 0s outros
sujeitos nos outros contextos de vida, levando ao desenvolvimento de relagbes de
amizade, que tornam a pessoa com deficiéncia socialmente mais integrada. No mesmo
sentido, Silva, & Dessen (2004) salientam a necessidade de se promover o
desenvolvimento das capacidades interativas, comunicativas e sociais nestes sujeitos.
Isto permitird o desenvolvimento da sua identidade pessoal e social, o que sera,

também, primordial para a qualidade de vida da propria familia.

Francesco (1999) investigou os motivos de ordem familiar que dificultavam a
integracdo social do jovem com deficiéncia no mercado de trabalho. Concluiu, que
existe um grande défice de programas de apoio as familias. Estas, demonstram grandes
dificuldades na integracdo dos seus filhos no mercado de trabalho. Observou que estas
dificuldades se baseavam na falta de orientacéo, esclarecimento e de apoio por parte dos
profissionais e da sociedade em geral. Este autor refere que neste campo, as familias
fazem este percurso de forma solidaria praticamente sem o apoio das instituicdes.

Monteiro, Matos e Coelho (2002) realizaram um estudo sobre a adaptacdo de maes
com filhos com PC, e, concluiram que o apoio social que recebiam e as estratégias de

coping que estas mées possuiam relacionavam-se com uma adaptacdo positiva.

Em sintese, podemos referir que ser mulher carrega a obrigatoriedade do tornar-se
méde de uma crianca dentro de um padrdo idealizado pela sociedade. A gestacdo e o
nascimento bem-sucedido podem ser considerados uma vitoria em que a mulher tem a
sensacdo da confirmacdo da sua competéncia na tarefa de procriar. Entretanto, o
nascimento de uma crianca portadora de necessidades especiais fragmenta essa sensacao

de capacidade/confiabilidade, causando uma lenta e profunda ferida narcisista de dificil
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recuperacdo, o que leva a familia a enfrentar uma situacdo extremamente delicada na
qual afloram sentimentos ambiguos face a este novo ser (Milbrath, Cecagno, Soares,

Amestoy, & Siqueira, 2007).

2.2.1.0 papel da mée como cuidadora

Na vida do ser humano sempre se praticaram cuidados relativamente aos mais
pequenos ou aos mais frageis. A palavra cuidador deriva do latim cura, que na sua
forma mais antiga se escrevia coera, sendo utilizada como sinonimo de amor e de
amizade (Francischetti, 2006). Outra origem provém de cogitare-cogitatus com o
mesmo sentido de cura, cogitar, pensar, colocar atencdo, mostrar interesse (Boff, 1999;
Muniz, & Santana, 2002). Segundo estes autores cuidar significa solicitude, diligéncia,
zelo, atencdo, bom trato. Neste sentido, a capacidade e a maneira de cuidar condicionam
singularmente a normalidade de cada ser humano, tornando-se o cuidador o espelho do
cuidado.

Waldow (2004) a este proposito refere, que para se tornar cuidador, € necessario
primeiro ter sido cuidado, refere ainda, que a capacidade de cuidar esta relacionada ao
quanto e como foi cuidado. Segundo o mesmo autor (Waldow, 2003) o cuidar € uma
condicdo para a sobrevivéncia humana. Porém, cuidar é uma tarefa dificil que implica
uma mudanca na vida de quem cuida, exigindo a execucdo de tarefas complexas,
delicadas e sofredoras, porque o cuidador dedica longos periodos de tempo ao paciente
somando o desgaste fisico, custos financeiros, sobrecarga emocional, riscos mentais e

fisicos. Cuidar vai além do atendimento das necessidades basicas do ser humano, é um
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compromisso com o cuidado existente, que envolve o auto cuidado, a auto estima, a
auto valorizacgéo, a cidadania do outro e da pessoa que cuida (Oliveira, & Marcon, 2007,
Rodrigues, 2010). No mesmo sentido Sequeira (2007) ou Santos (2008), referem que
cuidar de familiares constitui um ato de amor da maior importancia, que deve ser
incentivado e preservado. Este ato, apresenta inimeros desafios designadamente ao
nivel das alteracdes da rotina diaria, no campo profissional, na saide e no campo social.

E através do cuidado que o homem consegue perceber a existéncia do proximo
(Waldow, 2004). O cuidar do outro € cuidar da vida e, cuidar da vida é cuidar de si
(Muniz, & Santana, 2002).

Waldow (1998) refere que o cuidar abrange mdaltiplas acbes que envolvem
conhecimento, valores, habilidades e atitudes empreendidas no sentido de favorecer as
potencialidades das pessoas, para manter ou melhorar a condicdo humana no processo
de viver e morrer. Em suma, pode-se dizer que € inerente ao ser humano a necessidade

de ser cuidado e de cuidar.

O processo do cuidar compreende crescimento e desenvolvimento, ocorrendo
independentemente da cura. Este processo € intencional e, 0s seus objetivos sdo varios,
dependendo do momento, da situacdo e da experiéncia. Por ser um processo ndo ha
preocupacdo com um fim (Waldow, 1998). Este processo de cuidar é intencional,
infinito e com objetivos que variam de acordo com a situacdo, €, por isso, importante
perceber, que o cuidar sofrerd modificacbes e reorganizacdes conforme a situacédo e a
pessoa a cuidar. Para que o processo de cuidar ocorra é necessario que haja
disponibilidade, intencionalidade, confianca, promovendo, como consequéncia, 0

crescimento de ambos, do ser que cuida e do ser cuidado (Waldow, 2004).
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A mulher talvez tenha sido o primeiro ser a praticar medicina. Desde a pré-historia
que estas eram responsaveis pela agricultura. Essa podera ter sida a razdo pela qual
adquiriram um conhecimento sobre plantas, frutos, sementes e raizes. Por este motivo
podemos dizer que desde os primérdios a mulher foi quem primeiro tratou no sentido de
cuidar e medicar (Muniz, & Santana, 2002; Nascimento, 2006). De acordo com Waldow
(1998), s6 depois da década de 60 é que tiveram inicio os primeiros estudos sobre o

cuidar.

Francischetti (2006) refere que embora toda a familia seja afetada pela doenca, o
cuidado do paciente recai, especialmente, sobre um Gnico membro que assume a
principal responsabilidade de prestar assisténcia emocional, fisica, médica e, por vezes,
financeira. Alude que o cuidador primario é o principal ou, total responsavel pelo
cuidado ao paciente. O cuidador secundario é a pessoa que também fornece assisténcia
ao paciente, mas sem a principal responsabilidade; e, o cuidador terciario possui um
papel coadjuvante, ou seja, ocasionalmente substitui, por periodos curtos, o cuidador
primario, ou, entdo, realiza tarefas como fazer compras, pagar contas, sem

necessariamente ter contacto direto com o assistido.

Tanto a mde como o pai podem ser cuidadores primarios assim como
secundarios. Tal cargo depende do encargo de cuidados que cada um tem sob a sua
responsabilidade.

Diversos estudos tém mostrado que, quando os cuidadores sdo 0s proprios
familiares, ha maior propensdo para desenvolverem stresse profundo, depressdo e uma

diminuicdo subjetiva na qualidade de vida (Cummins, 2001).
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Um estudo feito por Glasscock (2000), que teve como proposito descrever a
experiéncia de vida das maes de criangas com paralisia cerebral, destacou alguns fatores
que podem influenciar a sobrecarga do cuidador, nomeadamente, as tarefas do dia-a-dia
a prestacdo dos cuidados, o gasto de tempo, a energia e o estado emocional das mées,
bem como os cuidados fisicos prestados a criangca. Contatou que a sobrecarga era
aliviada pela participacdo da familia nos cuidados, pelo suporte social recebido por
meio de amigos, pelo servigo de reabilitacdo e outros servigos de apoio social, assim

como a ajuda para o transporte quando necessario.

Miura (2007) citando Telford, e Sawrey (1976), referem que a mée tem sido
historicamente, a figura central na familia. De acordo com este autor, a personalidade da
mée e a atmosfera familiar sdo os fatores mais importantes para o desenvolvimento da
crianca. Por isso, quase sempre é a mée atribuida a fungéo de cuidar da crianca, tanto no
que se refere a sade como a educacéo.

Petean, & Murata (2000) acrescentam, que geralmente os cuidados com a crianga
com deficiéncia ficam ao cargo da mulher, devido as expectativas culturais sobre o
género, relacdes familiares, trabalho doméstico e criacdo dos filhos. Na sua investigacao
com 20 mées de criancas com paralisia cerebral, estes autores evidenciam o facto de que
0 impacto da deficiéncia na familia altera a dindmica familiar e a mée é a principal
afetada. Estes resultados sdo corroborados por Eker e Tuzun (2004). Dessa forma, a
condicao de ser méde de uma crianga com paralisia cerebral pode acarretar uma série de
mudancas, tanto na vida pessoal, conjugal, quanto profissional, provavelmente alterando

sua visdo de futuro como ja anteriormente foi referido.

Em sintese e servindo-nos das palavras de Aradjo (2003) o nascimento da crianca
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deficiente caracteriza-se como o momento mais dificil, permeado de sofrimento e
frustracdo, sendo que estes sentimentos negativos se justificam por ser o deficiente uma
categoria socialmente construida de desvio, logo, avaliado negativamente pela
sociedade. Aponta que a rede social de apoio (a familia, os amigos, 0s servicos
especializados, as instituicbes) € de grande importancia, ndo s6 na redugdo do
sofrimento das mdes, mas também no ajuste da crianca deficiente a vida social,
considerando que, a atitude desta rede face a deficiéncia pode determinar a inclusdo
social do deficiente, possibilitando-lhe o direito e a oportunidade de uma participagéo

de qualidade na sociedade.
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CAPITULO I1l: METODOLOGIA DO ESTUDO
EMPIRICO

Introducéo

Tomando em consideracdo a revisao da literatura apresentada nos dois capitulos
anteriores, ficou-nos a ideia de que a composicao e tamanho da familia, o seu estatuto
socioecondmico, as suas caracteristicas étnicas e culturais e o local de residéncia,
definem as caracteristicas dessa familia que variam ao longo do seu ciclo de vida. Os
valores, as crencas, as regras e as expectativas da familia na interagdo com o seu sistema
cultural, determinam o perfil de funcionamento dessa mesma familia. Este, por sua vez,
é determinante nas atitudes e interacfes com uma crianga com necessidades educativas
especiais, assim como, também, para encontrar formas de enfrentar os problemas dai
decorrentes.

O cuidador familiar surge como a pessoa que proporciona a maior parte da
assisténcia e apoio diario ao sujeito incapacitado. Deste modo, as criangas com paralisia
cerebral dependem exclusivamente de uma outra pessoa para realizar as suas atividades
de vida diaria, podendo apresentar complicacdes associadas a este quadro clinico, e,
portanto, necessitam de cuidados continuados. Por isso, esta condicdo faz com que a
presenca da figura do cuidador se torne imprescindivel, ndo s6 para a manutencdo do
bem-estar da crianca, mas de todos os cuidados necessarios a sua sobrevivéncia. Por
outro lado, a atividade de cuidar, acarreta niveis elevados de stress, depressdo,
ansiedade, insénia, sintomas fisicos como dores musculares e hipertensdo, e, no limite,

causa a morte (Francischetti, 2006), diminuindo o tempo do ciclo de vida da familia.
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Considerando o referido anteriormente, € nosso proposito neste capitulo,
apresentar o desenho do plano da investigacéo, definir os principais objetivos, proceder
a caracterizacdo da amostra, apresentar os instrumentos utilizados para recolher os
dados, e, finalmente, descrever os procedimentos considerados na aplicagéo, recolha e
tratamento dos dados. Importa, ainda, referir que 0 nosso estudo apresenta

caracteristicas de um estudo exploratorio.

3.1- Desenho do plano de investigacéo

Os dados que mais a frente apresentaremos seguem a descri¢do do fenomeno, de
forma a identificar as caracteristicas desse fendmeno. Neste sentido, € nosso proposito
levantar pistas que possam no futuro orientar outras abordagens ao tema, ou seja, nao
foi nossa preocupacdo a generalizacdo para outras realidades, dos resultados

encontrados nesta investigacao.

3.2- Objetivos

Com o presente trabalho, em termos gerais, pretendemos conhecer as
interferéncias da PC no quotidiano das familias sobretudo as dificuldades expressas
pelas familias com filhos com PC e as suas preocupaces relativamente ao futuro dos
seus filhos, ainda, conhecer as medidas e 0s apoios que lhes estdo a ser proporcionados
dentro e fora da escola. Assim sendo, apresentamos de seguida 0s objetivos especificos

deste estudo:
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- Analisar de que forma os pais se adaptam ao nascimento de um filho com PC,;
- Observar se 0s pais possuem conhecimentos e capacidades para lidarem com
um filho com PC;
- Conhecer as principais dificuldades de adaptacdo sociofamiliar a um filho
com PC;
-Conhecer 0s aspetos ou comportamentos que causam maior sofrimento aos
pais e 0s aspetos que Ihes causam maior prazer ou satisfacéo;
- Determinar se a doenga deste filho representa uma sobrecarga para a familia;
-Determinar se este filho mudou/condicionou 0s projetos ou trajetérias

profissionais dos progenitores;

3.3- Participantes

No nosso estudo participaram seis familias com filhos com paralisia cerebral. A
amostra foi obtida através de um pedido prévio de colaboracdo de um agrupamento de
escolas do centro urbano de Braga.

Todas as entrevistas foram realizadas as cuidadoras principais da crianca, que no
caso eram as maes. Estas mées apresentavam idades que variavam entre os 35 anos e 0s
48 anos e o nivel escolaridade encontrava-se compreendido entre o 4° ano de
escolaridade e a licenciatura.

As criancas que participaram no presente estudo apresentavam idades
compreendidas entre os 8 e 15 anos de idade, 3 destas criancas sdo do sexo feminino e 3
do sexo masculino, estando 3 integradas na unidade de multideficiéncia do agrupamento
de escolas onde se realizou o presente estudo e, as restantes nas salas do ensino regular

do mesmo agrupamento. Todas as criancas usufruem de medidas educativas especiais
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entre as quais o0 apoio personalizado pelos docentes de educacdo especial do
agrupamento de escolas.

As criangas das familias A e C tém 10 anos, frequentam o 3° ano de
escolaridade, e, apresentam PC do tipo espastico quadriplégico severo. A crianga da
familia B tem 12 anos, frequenta o 4° ano de escolaridade, apresentando PC do tipo
espastico hipotonico quadriplégico severo. A crianca de 8 anos que faz parte da familia
F, frequenta o 2° ano de escolaridade, apresentando uma PC é do tipo espastico
hipotonico quadriplégico severo. A crianga da familia D esta no 7° ano de escolaridade,
tem 15 anos, a sua PC é do tipo atéxico leve. A crianca da familia E tem 12 anos e esta

atualmente no 4° ano, apresentando uma PC do tipo ataxico diplégico leve.

3.3.1- Breve caracterizacéo das familias

A familia A é constituida por um agregado familiar com trés pessoas (pai, mae e
crianca com PC). A mae tem 37 anos e é licenciada em relagdes internacionais e,
presentemente esta desempregada. O pai tem 39 anos, apresenta como habilitacao
literdria 0 12° ano de escolaridade, exerce a profissdo de desenhador projetista. A
gravidez foi planeada e muito desejada, teve acompanhamento médico durante a
gravidez e parto. De acordo com o relato da mae, foi uma gravidez de termo, tendo
existido complicacdes no parto (paralisia perinatal). A entrevistada atribuiu a PC da sua
filha a uma negligéncia médica.

A familia B ¢é constituida por um agregado familiar de trés pessoas (pai, méae e
crianca com PC). A mde tem 38 anos e o pai 40 anos, ambos 0s progenitores tém o 6°
ano de escolaridade. A mae estad desempregada e o pai trabalha na construcédo civil. A

gravidez foi sempre acompanhada por médico. O parto foi de termo e a PC teve origem
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no periodo perinatal. Esta familia também atribui a PC do seu filho a uma negligéncia
medica.

O agregado da familia C € constituido por trés pessoas (pai, mae e criangca com
PC). A mée tem 37 anos e esta desempregada e apresenta como habilitacdo literaria o 6°
ano de escolaridade. O pai tem 38 anos, tem 0 12° ano e é arquivador clinico. A gravidez
foi desejada e teve acompanhamento médico. O parto foi normal e mais tarde, 0s
clinicos verificaram que J nasceu com uma citoplastia mitocondrial que se desenvolveu
apos 0 nascimento, deste modo a PC teve origem no periodo pds natal.

O agregado da familia D é constituido por quatro elementos (pai, mae, crianca
com PC e irmdo). A mée tem 43 anos, 0 6° ano de escolaridade e trabalha durante a
manha fazendo a limpeza numa loja de comércio. O pai tem 44 anos e 0 4° ano de
escolaridade, exercendo a profissdo de pedreiro. Esta cuidadora relata que teve
acompanhamento clinico durante a gravidez, e, que por razfes varias, durante a
gestacdo teve vérias infecdes, tendo-lhe sido prescrito a toma de varios medicamentos.
Numa das Ultimas ecografias que realizou, o clinico deu-lhe a noticia de que a sua filha
teria um tumor, problema que provavelmente a levaria a morte assim que nascesse. O
parto foi de termo tendo corrido sem complicacbes, porém, ap0s o nascimento foi-lhe
diagnosticado um problema no cerebelo. A paralisia teve origem no periodo pré natal.

A familia E € constituida por quatro elementos (mée, avd, tio e crianga com PC).
A crianga é fruto de uma relacdo no periodo de namoro. A entrevistada referiu que a
crianca ndao tem contacto com pai de 36 anos porgue este nunca quis saber da filha. Este
pai apresenta como habilitacdo escolar a frequéncia do 2° ano de escolaridade. A mée
(cuidadora) tem 48 anos e 0 4° ano de escolaridade. A gravidez ndo foi planeada nem
acompanhada. A crianca nasceu com 32 semanas de gestacdo, sem qualquer problema

aparente. O problema surgiu apds o nascimento, pode-se caracterizar por PC leve, tendo
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afetado principalmente o equilibrio e capacidade motora da crianca.

A familia F tem um agregado familiar de quatro elementos (mae, pai, crianca
com PC, e irmad recém nascida). A mde tem 35 anos e 0 6° ano de escolaridade e é
empregada fabril. O pai tem 38 anos, tem o 6° ano de escolaridade e, também, é
empregado fabril. Ambos os elementos do casal trabalham na mesma empresa, mas em
horérios desencontrados para poderem tomar conta do filho com paralisia. Nenhum dos
elementos do casal teve necessidade de deixar de trabalhar pois sempre tiveram, e,
ainda, continuam a ter uma grande ajuda dos avOs, quer maternos quer paternos. A
gravidez foi desejada e planeada, acompanhada pelo médico que mais tarde viria a fazer
0 parto. A gravidez foi de termo e a paralisia surgiu durante o parto, ou seja, € uma
paralisia com causas perinatais. A familia considera que houve negligéncia médica, no
momento ainda decorre 0 processo em tribunal. A paralisia do J é grave. Estes pais tém

esperanca que a filha que agora nasceu, um dia possa tomar conta do irmao mais velho.

3.4.- Instrumentos

3.4.1- Entrevista semi-estruturada ao cuidador

Optamos pela entrevista semi-estruturada para que as cuidadoras pudessem
referir de forma livre tudo o que entendessem como relevante para o tema, sem que se
sentissem sujeitas a interrogatorio. Para a construcdo do guido da entrevista (anexo 1),
comecamos por fazer um levantamento da informacdo relevante a partir da literatura,
que nos permitisse obter informacdo de acordo com o0s objetivos tracados e ja
apresentados. A pesquisa desta informacdo incidiu, essencialmente, na revisao
bibliogréafica especifica.
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Este instrumento é constituido por 22 questBes abertas e 3 fechadas, também
designadas por “questdes de conhecimento” agrupadas em oito grandes categorias, e
que constituem um procedimento aconselhdvel quando se pretende uma inventariacdo
(Ghiglione, & Matalon, 1993), das dificuldades encontradas pelo cuidador familiar com
filhos com PC.

O primeiro grupo de questdes teve como objetivo a caracterizagdo
socioprofissional das familias e o seu capital escolar, bem como conhecer o nimero de
membros da familia.

O segundo grupo estéa relacionado com a forma como foi recebido o diagndstico,
concretamente, interessou-nos saber se a familia tinha ja conhecimentos sobre a
problematica (PC), e que apoio recebeu do clinico no momento em que recebeu a
noticia que o filho(a) apresentava PC.

De seguida colocdmos as questbes relativas as reacbes ao diagndstico,
consideramos importante obter este conhecimento para podermos entender o impacto da
doenca na vida familiar e a sua forma de reagir a situacéo, sendo este o primeiro filho,
ou ndo, do casal.

Consideramos, também, importante perceber se 0s pais conseguiram identificar
0s comportamentos que indiciavam a presenca de uma deficiéncia no caso de esta ser
detetada mais tarde.

Elaboramos, de seguida um conjunto de questdes onde procuramos inventariar
0s conhecimentos sobre as dificuldades que uma crianca com PC enfrenta e 0s recursos
que as familias possuiam para lidar com a deficiéncia do filho(a).

No mesmo sentido, procuramos, com outro grupo de questdes, identificar as
barreiras que estes pais encontraram no atendimento as necessidades dos seus filhos

fora da familia.
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Foi nosso interesse, também conhecer as expectativas futuras destes pais em
relagdo ao futuro dos seus filhos.

Elaboramos, ainda, um conjunto de questdes para inventariar 0S apoios
especificos que o cuidador recebeu ou ndo da familia, da escola e das instituicbes

especializadas em PC.

3.4.2- Entrevista de Zarit de Sobrecarga do Cuidador — Zarit Caregiver
Burden Interview (1980).

Foi utilizada e verséo portuguesa entrevista de Zarit Caregiver Burden Interview
(1980) traduzida por Pereira, & Sobral (2006). Esta entrevista estruturada agrega 21
itens que avaliam os sentimentos ou ideias que os cuidadores tém, por vezes, quando
cuidam de um familiar doente. As respostas sdo dadas numa escala de seis pontos (0=
nunca; 5= sempre) indicando a frequéncia com que o cuidador se sente dessa forma ou
tem esses pensamentos.

A sobrecarga do cuidador foi determinada tomando o estabelecido por Zarit

(1980), cf. tabela 3.1. Ou seja, quanto mais elevada for a pontuacdo maior sera 0 peso

do cuidar.
Tabela 3.1 — Score de sobrecarga do cuidador
Score Sobrecarga
<21 Auséncia de sobrecarga
21-40 Sobrecarga moderada
41-60 Sobrecarga moderada a severa
>61 Sobrecarga severa
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3.5.- Procedimentos

Durante os meses de Janeiro e Marco procedemos a um contacto com a Diregéo
do Agrupamentos de forma e apresentarmos 0s objetivos do nosso estudo e a solicitar a
sua colaboracdo para a recolha dos dados.

Num segundo momento, através do Coordenador de Educacdo Especial do
Agrupamento, foi estabelecido um primeiro contacto com as familias, para informar
sobre o estudo e solicitar a sua disponibilidade para participarem no mesmo.

Apds anuéncia de cada familia, foi realizada uma entrevista individual com cada
cuidador que durou aproximadamente 25 minutos.

Prévio a realizagdo da entrevista reunimos com cada cuidador para explicar
detalnadamente em que consistia 0 estudo, informando, que caso pretendessem
participar no estudo a identidade da familia e da crianca ndo seria revelada. Foi entregue
a cada cuidadora o termo de compromisso (anexo 2), para que se assim o0 entendesse, 0
assinasse no momento ou, em alternativa, o levassem para apresentar ao seu marido ou
outro membro da familia e, neste caso, decidiriam em conjunto se participariam ou nao
no estudo.

Neste primeiro encontro, todas as cuidadoras concordaram em participar nesta
investigacdo assinando o termo de consentimento. Nesta altura foram agendadas as
datas das entrevistas, dias 3, 4 e 5 de Setembro de 2011.

As entrevistas foram realizadas pela investigadora com cada cuidadora
individualmente nas instalacbes cedidas pela escola. Previamente foi solicitada
autorizacdo para gravar a entrevista. No mesmo sentido, informamos que o gravador
poderia ser desligado sempre que pretendessem dizer algo que ndo quisessem que
ficasse registado. Nenhuma das entrevistadas pediu para que o gravador fosse desligado

em nenhum momento.

43



Antecipadamente construiu-se um guido de entrevista (anexo 1) que permitiu
que as entrevistadas respondessem as mesmas questdes com determinada liberdade mas
seguindo uma certa organizac¢ao. A sua utilidade resultou no facto de otimizar o tempo
disponivel e o desenrolar natural das respostas, permitindo recolher dados que, apesar
de oriundos de varios sujeitos, facilitassem a comparacdo dos discursos. A partir das
gravacdes efetuadas, foram transcritas as entrevistas (anexo 4), e, por sua vez, a partir
destas transcricdes foram construidas as sinopses das entrevistas tendo sido objeto da

respetiva andlise de conteldo com base na categorizacdo das mesmas respostas.

Dito de outro modo, avangdmos para a analise de cada entrevista, apds uma
leitura atenta e integral de cada entrevista, e, através do recorte das unidades
discursivas, entrevista a entrevista, organizamos os dados referentes a cada dimensao, o
gue em nosso entender nos pareceu mais adequado. Analisdmos, posteriormente, as
unidades de texto a fim de compararmos o discurso das respondentes, tentando
encontrar semelhancas ou diferencas num processo constante de comparacéo. Por fim,

realizamos uma sintese dos resultados obtidos a partir da analise realizada.
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CAPITULO IV - ANALISE E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

Introducéo

No presente capitulo apresentamos 0s resultados obtidos através da aplicacdo
dos instrumentos utilizados no nosso estudo e ja apresentados no capitulo anterior.
Assim, na primeira parte apresentaremos os resultados obtidos através das entrevistas
semiestruturadas realizadas as cuidadoras das criangas com PC. Importa refirmar que as
questdes foram organizadas em grandes areas, concretamente: (1) Conhecimento do
diagnostico; (2) Reacbes ao diagnostico; (3) Comportamentos da crianca que suscitaram
a atencdo por parte dos cuidadores; (4) Conhecimentos sobre as dificuldades de uma
crianca com PC; (5) Barreiras encontradas; (6) Preocupaces face ao futuro; (7) Apoios
recebidos: da familia, da escola, da saude; (8) Receio em voltar a ser mae.

Na segunda parte deste apartado, apresentaremos os resultados obtidos através
da entrevista de Zarit de sobrecarga do cuidador. A partir destes resultados obtidos
procuraremos determinar qual a sobrecarga percecionada pelas cuidadoras, procurando,
assim, complementar os resultados obtidos nas entrevistas semiestruturadas realizadas a

cada cuidadora.
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4.1- Resultados das entrevistas semiestruturadas

Como referido anteriormente, as respostas a “entrevista semiestruturada ao
cuidador” foram analisadas e comparadas entre si de forma sistematica tomando as
diferentes participantes neste estudo, sequencialmente, comparar-se-do 0s resultados
obtidos nesta analise com os dados encontrados na literatura.

Prévio a apresentacdo dos dados, importa reafirmar que a informacédo recolhida
foi analisada através da analise de contetdo das respostas seguindo um procedimento
aberto ou exploratorio (Ghiglione, & Malaton, 1993), ou seja, nenhum quadro teorico
ou empirico serviu de base a andlise efetuada. Dito de outro modo, os resultados
encontrados resultam unicamente da metodologia de analise das respostas dos
cuidadores a entrevista semiestruturada. Tal metodologia consistiu na definicdo de
categorias gerais, através da analise tematica, assente no isolamento de temas presentes
nas respostas das cuidadoras. Esta andlise, teve como objetivo principal reduzir os
conteddos analisaveis a categorias significativas mais amplas que permitissem uma
comparacdo entre os temas. Esta opcdo procedimental justificou-se, porque
pretendiamos uma recolha exaustiva de informacdo de maneira a caracterizar de forma
estruturada o conhecimento da realidade a analisar. Deste processo de analise,
resultaram as grelhas de analise, que de uma forma sintética, apresentaremos em

formato de tabelas.
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4.1.1- Conhecimento do diagndstico

Na tabela 4.1 apresentam-se os resultados obtidos a questdo colocada as

cuidadoras “Que idade tinha o vosso filho quando foi diagnosticada a PC?”

Tabela 4.1 - Respostas dos participantes quanto a altura do aparecimento da PC

Questéo Participantes Resposta
Entrevista A Foi confirmada aos oito meses.
i i Entrevista B Foi a nascenca.

Que idade tlnha O ["Entrevista C A partir de um ano.
V0sso f'lhq Entrevista D Aos sete meses de gestagdo na ecografia, 0 médico disse-
gyando icad foi me que a minha filha tinha um tumor na cabeca.
Plélgnostlca @ a MEntrevista E Depois do nascimento.

' Entrevista F Ao ano de idade foi quando nos deram a confirmacgéo do

que era, embora ela tenha surgido a nascenca devido a
demora do parto.

Analisando os dados presentes na tabela 4.1 podemos referir, com excecdo de
duas cuidadoras (B, E), que tiveram conhecimento que o seu filho(a) tinha PC alguns
meses apos 0 nascimento. A cuidadora D refere que numa das ecografias pré-natais ja

tinham diagnosticado um grave problema a sua filha.

Na tabela 4.2, sintetizam-se as respostas das participantes, relativamente a

questao “tinha conhecimentos sobre a problematica da PC?”.

Tabela 4.2 - Respostas dos participantes sobre os seus conhecimentos de PC

Questdo Participantes | Resposta
Entrevista A Nem conhecia 0 nome sequer. N&o fazia ideia do que era.
Entrevista B Néo.
Entrevista C Néo.
Tinha Entrevista D N&o, nem mesmo os médicos sabiam bem o que ia acontecer,
conhecimentos eles diziam que era uma mal formacdo congénita, s6 mais tarde é
sobre a PC? que descobriram o que realmente era.
Entrevista E N&o, ndo sabia nada sobre o problema.
Entrevista F N&o nunca tinha ouvido falar.

Através da analise aos dados da tabela 4.2, podemos inferir que todos as

participantes referiram desconhecer o assunto, ou seja, ndo possuiam conhecimentos
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sobre a problematica da PC. Estes resultados vdo de encontro aos de Guazzeli (2001).
Esta autora verificou no seu estudo que os pais apresentam muita dificuldade em
conceituar a paralisia cerebral, e em compreender as suas causas e repercussoes, que o
pouco conhecimento a respeito da paralisia cerebral influenciava negativamente o
processo de orientacdo familiar, dificultando a intervencdo e diminuindo a adesdo dos
pais ao tratamento dos filhos. Os nossos resultados estdo, também, de acordo com os
encontrados por Peres (2007), que ao investigar o conhecimento das maes de criancas
com paralisia cerebral sobre o desenvolvimento motor, cognitivo e social dos filhos,
apresentavam um conhecimento limitado e uma visdo pessimista quanto as
potencialidades dos filhos. Referem 0s mesmos autores, que este desconhecimento ou
falta de informacéo se repercutia na dinamica familiar e no investimento da familia no
tratamento e educacéo dos filhos.

Os resultados obtidos no presente estudo também apontam para uma
confrontacdo das cuidadoras com o tema no momento em que a problematica lhes foi
apresentada pelo clinico (cf. tabelas seguintes).

Na tabela 4.3 apresentam-se as respostas dos participantes a questdo “Como

obtiveram as primeiras informagdes sobre o problema do vosso filho(a)?”.

Tabela 4.3- Respostas dos participantes sobre como obtiveram as primeiras informagdes sobre o

problema
Questdo Participantes | Resposta
Entrevista A Fomos nds que as encontramos na Internet, os médicos sé nos
deram a confirmacdo do que nds j& sabiamos.
Como obtiveram as | Entrevista B Uma neurologista na clinica.
primeiras Entrevista C Uma médica que consultamos na clinica pediatrica forneceu-
informacoes sobre nos informagdes mais detalhadas.
0 problema do Entrevista D Foi a pediatra no hospital que a seguia, disse-me que a menina
vosso filho(a)? ia fazer muito pouca coisa e teria muitas dificuldades. Tinha
uma paralisia cerebral, ndo um tumor como tinham
desconfiado. Tinha que ser muito trabalhada, mas nunca me
mandou para um centro de paralisia cerebral.
Entrevista E Foi a Dr? H no hospital e as técnicas no centro de paralisia.
Entrevista F Foi o médico neurologista.
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Pela anélise dos dados presentes na tabela 4.3, podemos referir que das 6
participantes apenas uma cuidadora respondeu que obteve a informacdo a partir da
pesquisa na internet, as restantes participantes referiram que foram os médicos que as
informaram pela primeira vez sobre o problema.

Os nossos resultados sdo convergentes com os de Eicher, & Batshaw (1993) e
Valpon (1997), ou seja, as primeiras informagdes sdo dadas pelos médicos aos pais.

Foi também nosso objetivo perceber se a informacao fornecida pelos clinicos aos
pais, foi percecionada pelos mesmos como relevante e Util, na tabela 4.4 sintetizam-se

as respostas obtidas.

Tabela 4.4- Respostas dos participantes sobre a qualidade da informacéo prestada pelo clinico

Questéo Participantes | Resposta

Entrevista A N&o, o Dr que nos confirmou foi o Dr H no centro de
paralisia, s6 tenho pena que ele ja se tenha reformado.

A informacéo que o Ajudou-nos, pelo menos, a acalmar um bocado e a ver a
médico vos deu foi situacdo com outros olhos e a andar para a frente.

importante, Entrevista B Sim, ajudou-me muito, emhora me tenha assustado.
esclareceu as Entrevista C Na altura até foi... foi... a gente ndo estava a espera daquele
davidas que tinham diagndstico, mas ajudou sem divida.

relativamente a Entrevista D N&o, pois ndo me aconselhou a ir para o centro de paralisia e
problematica do dizia que eu em casa conseguia fazer o trabalho do centro. A
vosso filho? muito custo passou-me a carta que me foi pedida no centro

de paralisia para saberem como trabalhar com a menina.
Entrevista E Mais ou menos.

Entrevista F Foi cinco estrelas. Parece o doutor dos pobres, mas o doutor
que nos atendeu quando o J nasceu ndo nos disse nada e eles
ja sabiam que ia haver problemas, mas encobriram.

Analisando os dados presentes na tabela 4.4, podemos referir que das seis
cuidadoras apenas duas referem que a informacdo dada ndo foi relevante, importa
contudo assinalar que a cuidadora A aponta, que embora o primeiro clinico ndo lhe
tenha dado informacdo relevante, posteriormente, um outro médico ajudou-a a encarar a
doenca da filha de uma outra maneira. Assim, podemos afirmar, com base nos
resultados apresentados, que apenas o cuidador D apresenta um maior desagrado

relativamente a informacéo/ orientacdo do clinico.
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Estes resultados afastam-se dos obtidos por Ribeiro, Barbosa, & Porto (2009).

Estas autoras, usando bases de dados informatizadas para a sua revisdo bibliogréfica

com limitagdo temporal, de 1993 a 2008, encontraram sete estudos que referiam que 0s

pais recebem poucas informacdes dos profissionais e apresentam muitas dividas em

relacdo a paralisia cerebral.

4.1.2- Reag0es ao diagndstico

Foi nosso objetivo conhecer, de que forma as cuidadoras receberam a noticia do

diagnostico da PC do seu filho(a), que sentimentos apresentaram no momento. Na

tabela 4.5 sintetizam-se as respostas obtidas.

Tabela 4.5- Respostas das cuidadoras sobre a reacéo ao diagndstico da PC

Questao

Participantes

Resposta

Como
recebeu a
noticia
que 0 seu
filho(a)
tinha
PC?

Entrevista A

Mal. No Hospital nunca disseram nada, nunca falei com o médico. Saiu
com alta com uma consulta para pediatria. Passava horas, em casa, ha
Internet a procura de respostas. A partir daqui tivemos conhecimento do
centro de paralisia, através de uma tia do meu marido. Toda a gente nos
dizia que estas criancas quanto mais cedo comecam a fazer os
tratamentos mais hipéteses tém de melhorar, e a minha filha comegou
aos nove meses porque foi quando toda a gente, e depois de nds
andarmos de porta em porta a perguntar 0 que é que € isto que
finalmente nos disseram que era isto.

Entrevista B

Né&o foi no hospital. S6 quando o D tinha trés meses, é que um médico
particular me disse que me ia indicar a pessoa indicada para o D. entdo
mandou-me para uma neurologista, e a partir dai foi que eu soube o
problema do D. Foi quando ela me disse que o meu filho tinha que ir
para 0 APPC. Foi como se desabasse 0 mundo em cima de mim. Se me
espetassem uma faca naquela altura acho que nem sangue deitava. A
partir dai foram desencadeando as situa¢des, foi avaliado por terapeutas
e comegamos a tomar rumo aos tratamentos dele.

Entrevista C

Ndo foi a nascenca. Aparentemente a J nasceu bem, foi com o
crescimento que comegamos a notar um atraso motor. Concretamente s6
a partir do ano é que soubemos o problema que a J tinha. E uma
citoplastia mitocondrial que ja nasceu com ela e que se foi
desenvolvendo mais tardiamente.

Entrevista D

Como qualquer mée ... Foi muito dificil nos ultimos meses de gravidez,
porque o médico tinha-me dito que a minha filha ia morrer & nascenca e
foi muito frio. Foram momentos muito dificeis. A minha filha nasceu
sem cerebelo.

Entrevista E

Foi a minha mée que deu por ela num pezinho. Tinha quatro anos
quando comegou a gatinhar. N&o brincava com os bonecos, ndo os ia a
scar...ndo saia do sitio.

Entrevista F

Muito mal. Aos cinco meses o J fez uma ressondncia magnética e o
doutor descobriu uma paralisia. Foi muito duro e triste saber que o
nosso filho ndo ia ser normal.
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Comparando as verbaliza¢Ges das cuidadoras, a partir dos dados presentes na
tabela 4.5, podemos referir que apresentam perce¢des muito semelhantes. Ou seja, em
termos gerais, constata-se que ficaram ansiosas, com dividas que as expectativas de
futuro que tinham para aquele filho nunca se concretizariam. A este propésito é
particularmente relevante o relato que a cuidadora da familia B faz “foi como se
desabasse o mundo em cima de mim. Se me espetassem uma faca naquela altura acho
que nem sangue deitava.” Trata-se de uma reacdo de choque, dor, sofrimento e revolta
(Marques, 2000).

Estes resultados aproximam-se dos encontrados por Moura, Ribas, Picinini,
Bastos, Vieira, Salomao, Silva, & Silva (2004) e, Ribeiro, Barbosa, & Porto (2009), ou
seja, os pais quando recebem o diagnostico de que o seu filho apresenta alguma
deficiéncia, ficam ansiosos, com duavidas, e, por isso, devem ser orientados e
informados sobre as diversas implicacdes da deficiéncia do filho(a). A familia, diante de
uma situacdo nova e inesperada precisa de auxilio para se adaptar a essa realidade.
Neste sentido, fica evidente a necessidade de se estabelecer uma relagdo de parceria
entre a familia da crianca com deficiéncia e os profissionais que estardo envolvidos
(médicos, terapeutas, psicologos, educadores). Outros estudos como D’Angelo (1998),
Buscaglia (1994), Marques (1995), Kubler-Ross (1969), Ribas (1994), Rizzo (1998),
Rotta (1997), Schleifer, & Klein (1985), Singer, & Irvin (1989), Sousa & Pires (2003),

Trachetenberg (1997) e Werneck (1992), corroboram estas evidéncias.

Foi também nosso objetivo, perceber se as cuidadoras, no momento em que as
entrevistamos, ja tinham aceitado o problema do filho(a) com PC. Na tabela 4.6

apresentam-se as respostas obtidas.
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Tabela 4.6- Respostas dos participantes sobre a aceitacdo do problema do filho

Questéo Participantes Resposta

Entrevista A Eu acho que sim, é claro que custa sempre, déi sempre
saber que ndo vai ser uma crian¢a normal, que ndo vai ser
uma crianga que brinca como as outras que ndo vai ter uma
vida normal, mas no meio disto tudo acho que ja aceitamos

muito bem.
Entrevista B Aceitar bem nunca se aceita. O meu filho é espastico e
. . hipotoénico.
f)?oble«la Crﬁgméo essets Entrevista C Recebe-se muito mal. N&o se esta preparado para receber
filho? _ uma noticia dest_as. E cqmpllcado. _ _
' Entrevista D Né&o, acho que ainda hoje ndo o aceito. Acho que néo sei se

algum dia uma pessoa o chega a aceitar. Ainda hoje me
sinto culpada.

Entrevista E Aceitei porque ndo é um caso muito grave, acho que a
minha filha esta a melhorar bem.
Entrevista F Custou muito... mas o que haviamos de fazer? Ja ndo

havia remédio. ..

Observando as sinopses apresentadas na tabela 4.6, podemos deduzir que, de um
modo geral, as cuidadoras parecem ter aceitado, com resignacdo, o problema dos seus
filhos. Todavia, a cuidadora D parece ainda ndo o ter aceitado, ou seja, verifica-se no
seu discurso algum desequilibrio emocional face as restantes cuidadoras, que parecem
reagir a adversidade estabelecendo estratégias para adaptacao e construcdo de solucdes.

Os nossos resultados aproximam-se dos encontrados por de Costa (2004) e
Fiamenghi, & Messa (2006). Ou seja, as familias passam por um periodo de luto,
sentem-se envergonhados, sofrem um golpe na sua autoestima, acompanhado,
geralmente, de um sentimento de culpa. O impacto do nascimento de uma crianca
deficiente evidencia nos pais as suas duvidas em relacdo a sua capacidade de agir, de
produzir algo de bom, comprometendo a formacédo do vinculo, a aceitacdo do filho e a
compreensdo das informacBes, mudando radicalmente o curso da vida e a organizacao
desta familia, a sua rotina, 0s seus sonhos, 0s seus projetos, ou o seu lazer. No mesmo
sentido vdo as conclusdes obtidas nos trabalhos de Brunhara e Petean (1999), Petean
(1995), Mac Collum (1984) que salientam que o impacto do nascimento de um bebé

com problemas, implica uma nova realidade para a familia, que este impacto é tdo
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grande que compromete o estabelecimento de vinculo, a aceitacdo do filho a
compreensdo das informacgoes, e perceber-se-a alteracdo na rotina diaria, nos sonhos e
projetos de cada membro da familia, que se desestrutura sendo necessario longo

processo para que retome o equilibrio.

4.1.3- Comportamentos da crianga que suscitaram atencao

Com o objetivo de perceber se os pais identificaram previamente sinais fisicos e
comportamentais que pudessem indiciar a probleméatica antes da confirmacdo do
diagnostico pelo médico, uma vez que apenas num dos casos foi comunicado o

diagnostico a nascenca (cf. tabela 4.1), apresentam-se os resultados obtidos na tabela

vosso filho(a)?

4.7
Tabela 4.7 - Respostas dos participantes relativamente & descoberta do problema
Questdo Participantes Resposta
Entrevista A Demorou muito tempo a fazer as coisas, ndo segurava a
cabeca e ndo tinha forca.
Entrevista B Logo que nasceu notei que o meu filho ndo segurava o
pescoco, para lhe dar banho era muito complicado, ele ndo
Como se horava
aperceberam  do - ¢ — - = —
Entrevista C A J aos oito meses ainda ndo segurava a cabeca e ndo tinha
problema do

forca.

Entrevista D

Como ela nasceu com muitos problemas, foi 0 médico que
nos deu a noticia de que afinal a minha filha tinha uma
paralisia cerebral porque ndo tinha cerebelo.

Entrevista E

A minha mae reparou que 0 pezinho da menina tinha
algum problema

Entrevista F

O J ndo fazia as mesmas coisas que 0s meninos da idade
dele.

A partir das respostas das cuidadoras a questdo, “Como se aperceberam do

problema do vosso filho(a)?”, sintetizadas na tabela 4.7, podemos deduzir que as
cuidadoras se aperceberam do problema do filho mesmo antes de lhes ter sido
comunicado pelo médico, com excec¢do da familia D pois esta crianca apresentava

varios outros problemas associados. Os resultados obtidos no presente estudo ndo
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confirmam os encontrados por Jansen, Ketelaar, & Vermeer (2003) ou Yano (2003).
Estas maes perceberam que o filho apresentava um problema antes do médico lhe

comunicar o diagnéstico, embora ndo o tivessem identificado como PC.

4.1.4- Conhecimentos sobre as dificuldades que uma crianga com PC
enfrenta

Tomando em consideracdo o facto de os pais ndo possuiam conhecimentos
sobre a problematica (cf. tabela 4.2) foi nosso objetivo perceber que expectativas os pais
possuiam relativamente as dificuldades que uma crianca com PC apresenta. Nos

quadros seguintes (4.8 a 4.11) apresentam-se 0s resultados obtidos.

Assim, na tabela 4.8 apresenta-se uma sintese das respostas obtidas a questédo

“Sabiam quais poderiam ser as dificuldades de ter um filho(a) com este problema?”.

Tabela 4.8 - Respostas relativas as percecdes das dificuldades em lidar com um filho com PC

Questdo Participantes Resposta

Entrevista A Ndo. E sempre um bocadinho mais dificil do que

esperavamos.

Sabiam quais | Entrevista B N&o, porque é assim, a gente nunca pensa que nos pode
poderiam ser as acontecer a nos.
dificuldades de ter | Entrevista C N&o. Temos que ir enfrentando as coisas e dar a volta por
um filho(a) com cima.
PC? Entrevista D N&o.

Entrevista E N&o.

Entrevista F N&o, a gente nunca esta alertada para estas coisas.

Pelos resultados presentes na tabela 4.8, podemos referir que estas cuidadoras
ndo estavam preparadas para as dificuldades e problemas relacionados com o cuidar de
um filho com PC. E interessante verificar que as cuidadoras A e C assumem no
momento da entrevista uma atitude de resignacao.

Na tabela 4.9 apresenta-se a sintese das respostas das cuidadoras a questdo

“Sentiu duvidas quanto a forma como deveria lidar com o seu filho(a)?”

54



Tabela 4.9- Respostas dos participantes sobre as ddvidas quanto a forma como lidar com o filho

Questao

Participantes

Resposta

Sentiu dividas
quanto a forma
como deveria
lidar com o seu
filho(a)?

Entrevista A

Sim, € uma situagdo nova, uma pessoa nao esta preparada.
No inicio era complicado porque a gente tentava fazer
tudo normalmente. Todos os dias aparecia uma situacéo
nova que nés tinhamos que ir sabendo lidar. Aprender a
lidar com ela.

Entrevista B

Muitas. .. Muitas.

Entrevista C

Duvidas sentimos sempre. Ndo sabemos como é que vai
ser. S com o amadurecer é que n6s vamos aprendendo, e
entendendo.

Entrevista D

Sim muitas.

Entrevista E

A minha irmd ajudou-me muito.

Entrevista F

Algumas... algumas.

Analisando os dados da tabela 4.9. podemos referir, que todas as mées

afirmaram ndo estarem preparadas e, em diversos momentos, duvidavam se a forma de
lidar com o problema seria a mais apropriada, referem ainda, que foi com a prética que
aprenderam a lidar com os filhos.

Para alem das duvidas sobre como proceder no atendimento as necessidades
especiais dos filhos, foi nosso objetivo também perceber se estas maes eram capazes de
encontrar 0s conhecimentos/solugdes necessarias para a resolucdo dessa divida ou

problema. Na tabela 4.10 sintetizam-se os resultados obtidos.

Tabela 4.10- Capacidade de encontrar solugdes para resolver problemas do filho(a)

Questdo Participantes

Entrevista A

Resposta

N&o, li muito mas ndo era nada para lidar com uma
crianca diferente. Os livros que li eram para um parto
normal e um filho normal.

N&o, nunca pensamos que isto nos acontece a nos.

Acho que aprendemos com ela. As vezes penso que em
vez dos nossos filhos aprenderem connosco somos nos
que aprendemos com eles.

N&o, nada. Estava completamente a zero, o meu filho fez
muitas buscas na Internet sobre o tema e ajudou muito.
N&o, mas a minha irmd ajudou-me muito.

N&o, ndo sabiamos nada de nada. Era tudo novo, ndo s6 o
ter uma crian¢a pela primeira vez como ter uma crianga
com paralisia.

Entrevista B
Entrevista C

Sabia o0 que
poderia fazer para
ajudar o seu
filho(a)?

Entrevista D

Entrevista E
Entrevista F
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Analisando os dados presentes na tabela 4.10, podemos referir que as familias
tiveram muita dificuldade em encontrar solucdo para as suas ddvidas e em desencadear
acOes para a sua solucdo, embora trés das cuidadoras entrevistadas, A, D e E tenham
implementado acGes para solucionar as problematicas do seu filho(a) com PC. Importa
referir ainda, que a cuidadora A refere que apesar do esforco que fez em encontrar
informacdo ndo a conseguiu. Este resultado esta de acordo com os encontrados por
Guazzeli (2001) e Peres (2007), que referem que os conhecimentos sobre a PC séo
poucos, o que influencia negativamente o processo de orientacdo familiar.

Ribeiro, Barbosa e Porto (2009) referem a este propésito, que o conhecimento
dos pais sobre o desenvolvimento infantil em criangas ditas normais aumenta a
capacidade da implementacdo de praticas mais eficientes nos cuidados a prestar ao
filho, tal facto, interfere de forma positiva no desenvolvimento da crianca. Neste
sentido, podemos deduzir que os conhecimentos que os pais de criancas com deficiéncia
possuem, também podem interferir nos cuidados e na educacdo prestados,
especialmente durante os primeiros anos de formagéo.

Por altimo, e na sequéncia das questdes anteriores, foi nosso objetivo perceber
se 0s pais realizaram alguma formacéo especifica sobre a problematica da PC. Na tabela

seguinte (tabela 4.11) sdo apresentadas as respostas dos participantes.

Tabela 4.11 - Respostas dos participantes relativamente a formacoes que tenham realizado

Questdo Participantes Resposta
Entrevista A N&o, li muito, tudo o que aparecia sobre desenvolvimento
infantil, atraso no crescimento... eu li tudo. Depois
confirmei, quando comecou a ser seguida no centro de
Fizeram alguma paralisia e com o tal fisioterapeuta que nds iamos... que
formacéo até estava a fazer alguma coisa bem.
relacionada com o | Entrevista B N&o fiz nenhuma formag&o.
problema do | Entrevista C N4o isso néo.
vosso filho(a)? Entrevista D Nao, tudo o que sei hoje aprendi-o com a prética e o dia-a-
dia com a minha filha.
Entrevista E N&o, ndo fiz nada.
Entrevista F N&o nunca andamos com isso.
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Observando os dados presentes na tabela 4.11 podemos afirmar que estas

cuidadoras ndo fizeram nenhuma formagéo especifica sobre a temética. A cuidadora A

refere que procurou informacdo na literatura e com o fisioterapeuta, enquanto a

cuidadora D refere que aprendeu com a prética. Em trabalhos futuros € importante

esclarecer com as cuidadoras 0 motivo pelo qual ndo frequentaram agdes de formagéo.

4.1.5- Problemas encontrados

Cada familia experimenta desafios diferentes e vé-se obrigada a novas exigéncias e

consequentemente a realizar uma reorganizacdo do funcionamento da vida familiar e do

funcionamento psiquico. A partir das respostas podemos verificar que trés das seis

cuidadoras referem que o maior problema que encontraram foi o de terem que abandonar o

seu trabalho.

Tabela 4.12 - Respostas dos participantes relativamente as barreiras encontradas

Questdo

Participantes

Resposta

Quais 0s maiores
problemas  com
que se
depararam?

Entrevista A

A principal barreira foi a falta de informacéo.

Entrevista B

Sdo muitas... a primeira tive logo que deixar o emprego.

Entrevista C

Com muitas... sei la&. A J além de ser uma menina
aparentemente normal tem muitos problemas, um dos
principais é ela ndo conseguir alimentar-se, ela foi
entubada com um baldo géstrico porque ndo se conseguia
alimentar e o que comia ndo era suficiente, foi perdendo
peso. A partir do ano na vez de aumentar ia perdendo
peso. Foi uma das barreiras mais dificeis,

Entrevista D

Primeiro foi ter que deixar 0 meu emprego, assim que
souberam do problema da minha filha despediram-me.
Depois arranjei outro trabalho, mas foi muito dificil
arranjar quem me ficasse com ela porque ndo tinha
ninguém, nem pai, mde ou outro familiar que me ajudasse.

Entrevista E

Foi deixar o meu trabalho e ndo ter nenhum rendimento.

Entrevista F

Com o ver os outros meninos a andar e a brincar e 0 nosso
ndo fazer... chegar as idades certas de andar, de falar e ele
nao fazer... é complicado.
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Estes resultados aproximam-se dos encontrados por Apolénio, & Franco (2002)
e Gray (2003) que referem que a maioria das mées néo exerce uma profissao apesar de

se encontrarem em idade ativa.

4.1.6- Preocupacdes face ao futuro
A familia com filhos deficientes, conforme vai superando e “sobrevivendo” a
deficiéncia, comeca a criar expectativas que vao de positivas a negativas. Neste sentido

foi nosso objetivo conhecer as expectativas destas mées cuidadoras relativamente ao

futuro dos seus filhos. Na tabela 4.13 apresentam-se as respostas a questdo “ como
imaginam o futuro do vosso filho?”
Tabela 4.13 - Respostas dos participantes relativamente ao futuro do filho
Questdo Participantes Resposta
Entrevista A Tento nem pensar nisso. E das coisas que mais me assusta,
¢... é o futuro.
Entrevista B E uma coisa que me interrogo muitas vezes, mais do que
nunca agora. Penso sempre se um dia eu lhe faltar.
Como imaginam Entrevista C Eu.costumo_ dizer que hoje ndo penso muito no futuro.
o futuro do VOSSO _ Hpje ten~to viver um dia de cada vez.
filho? Entrevista D Ainda néo fiz mun_os planos para o futuro dela. Acho que
quero viver um dia de cada vez. Tenho medo por ela
depois de eu morrer, embora ela tenha um irméo néo sei 0
que vai acontecer.
Entrevista E Ela é muito linda...
Entrevista F NGs vemos um bocado as coisas negras.

Com base nos dados presentes na tabela 4.13, podemos inferir que é uma
situacdo que preocupa e assusta estas maes cuidadoras. Apesar disso, de forma geral,
procuram ndo pensar, por enquanto, nesse problema. Seria interessante em futuros
trabalhos explorar o significado e o sentido deste “ndo pensar no assunto” de forma a
esclarecer se estas cuidadoras apresentam uma atitude de fuga e evitacdo da

confrontacdo com a situacdo futura dos filhos, ou a esperanca que o filho entretanto
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melhor. As cuidadoras C e D referem que preferem ndo pensar no futuro, “apenas viver
um dia de cada vez”, 4 semelhanga do referido anteriormente, serd importante também
explorar o significado desta frase. Estes resultados aproximam-se aos encontrados por
Sousa, & Pires (2003).

Com o objetivo de explorar as expectativas das cuidadoras face ao futuro dos
filhos perguntamos se consideravam que a sociedade estava preparada para receber e

cuidar de uma crianga com PC.

Tabela 4.14 - Respostas dos participantes relativamente a sociedade

Questdo Participantes Resposta

Entrevista A Cada vez mais estd. Aqui ha uns anos ndo estava. Acho
que com o tempo as coisas estdo a melhorar e espero que
melhorem muito mais.

Entrevista B Hoje em dia acho que sim, ja sdo mais bem vistos.
Antigamente havia situa¢gdes em quase nao se viam estas
criancas na rua. Esta situacdo era menos divulgada, era
mais escondida.

A sociedade esta
preparada  para

X Entrevista C N&o em muitos casos ndo. Deparamo-nos com muitas
receber e cuidar .
. escadarias, poucas rampas de acesso.
duma crianca com - - - - = - —
Entrevista D N&o, estas criancas ainda sdo muito descriminadas. Os

PC? T x :
pais ainda ndo conversam com os filhos sobre este

problema e eles colocam-nos de parte, tanto € que ela esta
na escola ha muitos anos e quase ndo tem amigos.
Entrevista E N&o, a mim ndo me ddo nada.

Entrevista F N&o, ndo estd. H& boas pessoas e ma pessoas Enquanto
sdo criangas olham para eles... sdo adoraveis, sdo tudo.

A analise as sinopses presentes na tabela 4.14 permite-nos inferir que 4 das 6
cuidadoras consideram que a sociedade ndo esta preparada para receber e cuidar destas
criancas. Estes resultados vdo de encontro aos encontrados por Waidman, & Elsen
(2004) que concluem que estas mées tém falta de confianca, tanto nos familiares como

na comunidade para cuidarem dos seus filhos.
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4.1.7- Apoios recebidos

Na Declaracdo de Salamanca (1994), refere-se que 0os governos devem tomar a
iniciativa de promover a cooperacdo com o0s pais através de medidas politicas e
publicacdo de legislacdo. A participacdo da comunidade também é importante, na
medida em que esta pode prestar apoio compensando as caréncias familiares. As
perspetivas comunitarias vdo na dire¢do de que uma educacao de sucesso ndo compete
apenas ao Ministério da Educacédo e as escolas, exige a participacdo das familias e de
outras organizac6es da comunidade.

A resolucdo dos problemas quotidianos de uma familia com um filho deficiente
obriga a que procure novas solugdes, nomeadamente na conciliagdo do trabalho
profissional com a vida familiar. Quando ambos os conjuges trabalham, de forma geral,
a articulacdo entre a atividade profissional e a vida familiar exige disponibilidades e
perseverancas, nem sempre faceis de gerir, principalmente em familias com filhos com
PC.

De modo geral, é possivel diminuir a vigilancia e os cuidados diarios aos filhos a
medida que véo crescendo, no caso das familias estudadas esta situacdo nao acontece.
Por isso, 0s apoios constantes e o acompanhamento diario, dentro e fora de casa,
comprometem a familia durante longos periodos da sua vida. Neste sentido, interessou-
nos apreender o modo como as familias conciliam o trabalho com a vida doméstica e

que apoios/ajudas recebem.

4.1.7.1-Apoios da Familia
Na tabela 4.15 apresenta-se a sintese das respostas das cuidadoras sobre a
necessidade ou ndo de algum dos progenitores deixar de trabalhar para cuidar da crianca

com PC.
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Tabela 4.15 - Respostas dos participantes relativamente a descoberta do problema

Questéo Participantes Resposta
Entrevista A N&o. Por infelicidade fiquei desempregada porque a frima
Houve . :
idad d onde trabalhava fechou, mas até ai trabalhei sempre.
Et:’nCESS' ade doi Entrevista B Sim, eu.
roqenitores Entrevista C Sim, eu. Sem dudvida alguma.
geif(]ar de Entrevista D Sim. Eu deixei de trabalhar. Primeiro fui despedida e
depois arranjei um trabalho s6 de manha.
trabalhar para - —E— -
. . Entrevista E Sim, tive que deixar de trabalhar.
cuidar da crianca? - ~ = ——
Entrevista F N4o, neste momento ndo, os avos ajudaram sempre.

Analisando os dados presentes na tabela 4.15, observamos que, com excecao das
familias A e G, todas as mées foram obrigadas a deixar o seu trabalho, para poderem dar
a atencdo que os seus filhos. Estes resultados aproximam-se dos encontrados por
Apoloénio, & Franco (2002), ou de Costa (2004). Importa referir que a cuidadora A ndo
deixou o trabalho mas ficou desempregada.

Interessou-nos tambem perceber se outros familiares ajudavam no cuidar da

crianca. Na tabela 4.16 apresentamos a sintese das respostas.

Tabela 4.16 - Respostas dos participantes relativamente a ajuda de outros familiares

Questdo Participantes Resposta

Entrevista A Nem por isso, ndo porque ndo quererem. Sempre nos
ajudaram em tudo o que precisamos, mas em ficar com a
menina ndo porque nao tinham tempo.

Entrevista B Sim, os jantares e almogos sdo sempre na minha mae,
desde que o meu filho nasceu nunca mais me preocupei
em ter que entrar na cozinha.

Os av0s ou outros
familiares
ajudaram a tomar

Entrevista C Sim... tive da minha sogra. Alguma, ndo tanta como a
conta do Vvo0sso . S
s gente precisa, mas sim tive alguma.
filho? - ~ - . -
Entrevista D N&o nunca tive ajuda nem dos meus pais nem dos meus
S0gros.
Entrevista E Sim 0s meus pais e 0 meu irmado ajudaram-me muito.
Entrevista F Sim, sempre.

Observando a tabela 4.16 concluimos que a maioria das maes inquiridas (4 em
6) tiveram ajuda dos avdés ou de outros familiares para cuidar dos seus filhos.
Conjugando os resultados obtidos nas tabelas 4.15 e 4.16, podemos inferir que apesar da
ajuda dos familiares a maioria das maes teve que deixar 0 emprego para cuidar dos
filhos. Estes resultados corroboram com os resultados do estudo efetuado por Apolénio,

& Franco (2002).
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Ainda, como forma de complemento das ajudas familiares quisemos saber se

monetariamente as familias eram ajudadas. Na tabela 4.17 sintetizam-se as respostas.

Como podemos observar (cf. tab.4.17) apenas uma das familias refere que ndo

teve qualquer tipo de ajuda. Estas conclusdes aproximam-se das encontradas por Pereira

(1996), Costa (2004), Geraldes (2006) e Pinheiro (2010).

Tabela 4.17 - Respostas dos participantes relativamente as ajudas monetarias familiares

Questao

Participantes

Resposta

Monetariamente
tém ajuda familiar
para colmatar
alguns dos custos
com 0 VOSSO
filho(a)?

Entrevista A

Vai ajudando conforme podem.

Entrevista B

Sim.

Entrevista C

Sim também.

Entrevista D

N&o nunca tivemos essa ajuda.

Entrevista E

Sim. O meu irmdo é que me da dinheiro. Vivo com a
minha mae. As despesas de alimentacdo sdo feitas por ela.

Entrevista F

Sim, claro.

4.1.7.2.-Apoios da Escola

Foi nosso objetivo conhecer de que forma as cuidadoras percecionam 0s apoios

a estas criancas por parte da Escola. Neste sentido comecamos por perguntar se no

entender destas cuidadoras a escola estava preparada para receber uma crianga com PC.

Tabela 4.18 - Respostas dos participantes relativamente a preparacéo da escola

Questdo

Participantes

Resposta

A escola que o
seu filho(a)
frequenta esta
preparada para lhe
prestar um servico
educativo de
qualidade?

Entrevista A

Esta. Deve ser das poucas de Braga que esta.

Entrevista B

Sim. Aqui nesta esta.

Entrevista C

Sim, acho que sim. A unidade sem dudvida foi uma mais
valia para nos.

Entrevista D

Os primeiros anos achei que isto era tudo uma treta, andou
anos na escola, mas nunca vi grande desenvolvimento. De
h& dois anos para ci acho que os professores tém um
método diferente de trabalhar e ela tem vindo a conseguir
alguns objectivos. Os professores de educagdo especial
sdo de grande ajuda para estas criangas.

Entrevista E

Sim, acho que as condi¢des sdo boas.

Entrevista F

Esta, tem técnicos, tem professoras, mas este ano ja ndo
tem tanta estabilidade como o ano passado. Ndo ha tanta
orientacao.
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Analisando os dados presentes na tabela 4.18 podemos inferir que as cuidadoras
percecionam a escola como uma instituicdo preparada para acolher e dar respostas as
necessidades educativas do seu filho(a). Conforme referimos anteriormente as criangas
frequentam 3 escolas de um agrupamento do centro urbano de Braga.

Interessou-nos também perceber se estas cuidadoras avaliavam o0s apoios

recebidos pela escola como ajudas para cuidarem dos seus filhos.

Tabela 4.19 - Respostas dos participantes relativamente a orientacdo dada pela escola.

Questdo Participantes Resposta
Entrevista A Suficientes nunca sdo, por varios motivos, mas sdo uma
grande ajuda. E claro que fazia falta, como sio criangas
Consideram que a gue precisam de um pessoa s6 para elas, mais pessoas.
orientacdo e | Entrevista B Acho que esta escola nos informa sempre de tudo o
apoios que a melhor possivel e tentam fazer tudo.
escola vos da | Entrevista C Sim, sem divida. A unidade tem terapeutas e tudo, esta
contribuem  para unidade esta muito bem. Temos terapias, terapia da fala e
que se sintam terapia ocupacional, sem divida que esta unidade esta
mais seguras no muito bem equipada para ajuda aos nossos filhos.
lidar com o vosso | Entrevista D Sdo, eles até tém sido muito queridos.
filho(a)? Entrevista E Sim, agora os professores sdo muito bons, ensinam-na
muito bem.
Entrevista F Podia ser mais.

Observando os dados presentes na tabela 4.19 podemos inferir que as cuidadoras
estdo satisfeitas com 0s apoios que recebem por parte da escola, embora duas delas

considerassem que poderiam receber maior ajuda.

4.1.7.3.- Apoios de Saude

Na sequéncia do referido anteriormente, interessou-nos também conhecer as
percecdes das cuidadoras sobre 0s apoios recebidos ao nivel dos servicos da saude.
Assim, comecamos por questionar as maes sobre, se consideravam esses apoios

recebidos suficientes. Na tabela 4.20 sintetizam-se os resultados obtidos.
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Tabela 4.20 - Respostas dos participantes relativamente aos apoios de satde

Questao

Participantes

Resposta

A nivel de salde,
considera que 0s
apoios que tém
recebido sdo
suficientes?

Entrevista A

N&o nunca sdo, ou por falta de verba, ou por falta de
profissionais, ou por falta de vontade... ndo nunca sdo.

Entrevista B

Né&o. Por exemplo a salde para eles parte também do
principio de que necessitam de fisioterapias, terapia da
fala, terapia ocupacional. N&o podemos fazer estes
tratamentos fora porque sendo retiram-nos o que fazemos
no centro.

Entrevista C

A J é seguida no Hospital Maria Pia. Acho que é bem
acompanhada, ndo tenho nada a dizer. Tem sido bem
acolhida em todos 0s niveis.

Entrevista D

Sinceramente a menina tem tido muito apoio na saudde.
Né&o tenho nada a dizer. A neuro pediatra que a segue é
muito boa e inclusive conseguiu que um cirurgido inglés
viesse operar a minha filha.

Entrevista E

Gragas a Deus esta bem. |

Entrevista F

Ndo, haviamos de ter mais apoios e pessoas que se
interessassem mais por estas criangas. Ha poucas.

A anélise aos dados da tabela 4.20 permite-nos referir que mais de 50% das méaes

ndo consideram os apoios que recebem da salde suficientes. Estes resultados obtidos

vao de encontro aos resultados obtidos por Lima (2006) e Apolonio & Franco (2002)

que concluiram que os elementos mais importantes no apoio dado a estas familias é o

dos servicos medicos, tanto na cobertura assegurada como na qualidade do apoio

percecionado pelas familias.

4.1.7.4.- Apoio de instituicOes especializadas

Por altimo perguntamos as cuidadoras se o seu filho(a) recebia ainda apoio

nalguma instituicdo especializada na problematica da PC. Na tabela 4.21 transcrevem-se

os resultados obtidos.

Tabela 4.21 - Respostas dos participantes relativamente a instituicdes especializadas frequentadas

pelo filho(a)

Questdo Participantes Resposta

O vosso filho esta | Entrevista A Sim na APCB.
a receber apoio | Entrevista B Sim na APCB.
nalguma Entrevista C Sim, na APCB.
|nst|tqlg§0 Entrevista D Sim, no APCB.
especializada em [ Entrevista E Sim, no APCB.
PC? Qual? Entrevista F Sim, na APCB
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4.1.8- Repeticdo da maternidade

Tomando em consideragdo o referido anteriormente sobre a caracterizagdo da
probleméatica da PC em cada crianca, foi nosso objetivo questionar estas mées
cuidadoras se gostariam novamente de serem maes. Na tabela 4.22 apresentam-se 0s

resultados

Tabela 4.22 - Respostas dos participantes relativamente ao voltarem a ser mées.

Questdo Participantes Resposta
Entrevista A Sim, mas ndo tenho tempo para mais uma crianca.
Entrevista B Né&o.
\Voltava a ser | Entrevista C N&o. Tenho medo.
mae? Entrevista D N3o.
Entrevista E N&o.
Entrevista F Sim, ja repeti a experiéncia.

Pela analise dos dados presentes na tabela 4.22 podemos inferir que apenas uma
das maes voltou a ser méae ( F) embora a mée cuidadora A gostasse de voltar a ser mée.
Importa, ainda, referir que a mée cuidadora C apresenta como justificacdo o medo de
voltar a ter a mesma experiéncia. Estes resultados vdo no mesmo sentido dos de
Apolénio & Franco (2002) que concluem que o nascimento de uma crianga com
deficiéncia condiciona a decisdo de ter mais filhos. Concluem ainda, que as familias
poderdo ter um acompanhamento ao nivel do planeamento familiar e do

aconselhamento genético que permita ultrapassar os receios sentidos.

4.2- Determinacéao da sobrecarga do cuidador

Tomando em consideracdo os objetivos definidos no capitulo 111, de seguida
procurar-se-a determinar a sobrecarga do cuidador tomando os resultados obtidos pela

aplicacdo da escala de sobrecarga do cuidador de Zarit (Burden Interview Scale).
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Tomando uma andlise global do gréafico 4.1, podemos referir, que se verificam
pequenas oscilagcbes nas respostas das cuidadoras, podemos, ainda, realcar que a
cuidadora F por comparagdo com as outras cuidadoras apresenta niveis mais elevados
de sobrecarga em todos os itens com a excecao dos itens 5 (sente-se irritada ou zangada
quando esta com o seu filho(a)), 6 (acha que o seu filho(a)) estd presentemente a afetar,
de forma negativa, a sua relagdo com outros membros da familia ou com os seus
amigos), 9 (sente-se em tensdo quando estd com o seu filho(a)), 13 (sente-se
desconfortavel quando recebe visitas dos amigos, por causa do seu filho(a)), 16 (acha
que ndo sera capaz de continuar a cuidar do seu filho(a) por muito mais tempo), 18
(deseja que pudesse ter uma outra pessoa a cuidar do seu filho(a). Importa referir que,
também, todas as cuidadoras responderam “nunca” o que corresponde a uma pontuagéo

de zero.

Griéfico 4.1- PontuacGes obtidas em cada item da Escala de sobrecarga do cuidador de Zarit
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No grafico 4.2 apresentam-se 0s niveis de sobrecarga das cuidadoras calculados
de acordo com os pontos de corte propostos por Zarit (1980) cf. apresentado no capitulo
Il (tabela 3.1). Uma analise ao grafico permite observar que todas as cuidadoras

percecionam o cuidar dos filhos com uma sobrecarga moderada.
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Gréfico 4.2- Niveis de sobrecarga de acordo com os pontos de corte

40

I e —— /
25 \\/

20

15

10

Comparando as 6 cuidadoras verificamos que a cuidadora F (score 34) apresenta
um nivel mais elevado de sobrecarga e, a cuidadora E (score 24) um menor nivel de
sobrecarga.

Em sintese podemos referir que a sobrecarga percecionada pelas familias no
cuidar de uma crianca com PC é moderada, ou seja, a percecdo do conjunto de
problemas, dificuldades ou acontecimentos adversos que afetam a vida daqueles que
tém uma relacdo significativa com o doente (Platt, 1985) atendendo ao ponto de corte
apresentado por Zarit (1980) pode ser classificada de moderada. De acordo com o
mesmo autor esta tende estar associada a uma deterioracdo da qualidade de vida do
cuidador e a uma maior morbilidade, pelo que a sua caracterizacdo é fundamental para
uma prevencdo efetiva. A sobrecarga ocorre em consequéncia da natureza e da
necessidade de cuidados, em funcdo dos sintomas e sinais organicos, representando
consequéncias no familiar cuidador, como resultado da interacdo com 0s sintomas e 0s
comportamentos do doente, que se concretizam em alteracfes no quotidiano, na vida
doméstica, nas relacdes familiares e sociais, no lazer, na saude fisica e mental do

cuidador.
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CAPITULO V - DISCUSSAO FINAL

A Paralisia Cerebral (PC) é um dos mais importantes e frequentes problemas
neuroldgicos, acarretando deficiéncias fisicas e/ou mentais. Apesar dos critérios de
definicdo ndo serem perfeitamente claros, nem mesmo concordantes, estima-se que
devam existir cerca de seis casos a cada mil criangas nascidas vivas (Petean, & Murata,
2000). Devido aos multiplos fatores causais, a PC tem sido definida pelos varios autores
de forma diversa. Por exemplo, Machado, Fagundes e Assis (1987), Nery (1983) e
Branddo (1992) definem a PC como um disturbio da funcdo motora devido a lesdes
cerebrais ocorridos no sistema nervoso central durante o periodo de desenvolvimento.
Figueiredo (1983) refere que a PC apresenta como causa um conjunto de infecdes
encefalicas devidas a causas diversas, tendo como substrato anatomico anomalias no
desenvolvimento do encéfalo, nomeadamente, malformacfes congénitas ou lesdes
encefalicas destrutivas.

Em sintese podemos referir que a Paralisia Cerebral decorre de lesGes cerebrais,
que podem causar deficits neuro motores e/ou mentais. Essas lesdes acontecem no
periodo pré-natal, perinatal ou na primeira infancia, ou seja, durante o periodo de

desenvolvimento do encéfalo sendo de etiologia multifatorial.

Da revisdo da literatura, também, nos fica a ideia que as alteracbes provocadas
pela doenca obrigam a transformacdes radicais e a alteracdo de papéis na organizacao
familiar.

Na nossa sociedade as familias tém-se revelado a principal fonte da prestacéo de

cuidados na doenca e/ou na deficiéncia (Brito, 2002). Apesar das alterac6es verificadas
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na dindmica familiar registada nas Ultimas décadas, nomeadamente a entrada da mulher
no mundo do trabalho, esta continua a ser a principal cuidadora da pessoa doente e/ ou
na deficiéncia, quer seja crianga, adulto ou idoso (Martins, Ribeiro, & Garrett, 2003).
De facto, o papel desempenhado pelas cuidadoras familiares e as perturbagdes que esse
papel origina vao alterar e/ou condicionar o natural desenvolvimento do nlcleo familiar.
Por isso, estas familias necessitam, por vezes, de se reajustarem para conseguirem lidar
com estas situacdes complexas e adquirir competéncias para o apoio efetivo ao familiar

doente (Brito, 2003).

Buscalaia (2006) refere-nos que a familia € a primeira unidade social que a
crianca conhece e que tem influéncia na determinagdo do comportamento e na formacéo
da sua personalidade. Assim sendo, o papel da familia na educacéo dos filhos pressupde
um contributo importante para o desenvolvimento de competéncias e a sua integracao
futura na sociedade, apesar dos frequentes debates acerca do papel atual da familia. Ao
longo do tempo, temos assistido a evolugdo da intervencdo do sistema familiar nas
decisdes importantes da vida das criancas relativas a diversas areas, nomeadamente, na
da educacdo. Além do sistema familiar, existem outros subsistemas que se encontram
inseridos noutros sistemas que também se inserem em sistemas mais gerais
Brofenbrenner (1979). Neste contexto ecoldgico e sistémico, o trabalho desenvolvido
pelos profissionais da educacdo considera o sistema familiar como parte integrante e
relevante do processo educativo da crianca. Daqui, surge a necessidade de se estudarem
as familias dos alunos e em particular as com filhos com PC nas diversas dimensdes:
caracteristicas, forcas e necessidades ja que estas assumem particular relevancia nos

cuidado a estas criangcas com mais necessidades.
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Através do contacto efetivo com as familias de alunos ao longo da nossa prética
docente, surge-nos uma pergunta: Como se estruturam e/ou se (re) organizam as
familias depois do nascimento de um filho com PC?. Esta pergunta serviu de base para
este trabalho que por agora finalizamos. Assim, foi nosso propdsito conhecer as
percecOes das maes cuidadoras sobre como é que a sua familia se organiza e reorganiza
para solucionar os problemas que ocorrem no quotidiano, dentro e fora da esfera
familiar. Pretendeu-se conhecer de que forma um filho com PC condiciona a
organizacdo do quotidiano familiar. Foi ainda foco de anélise, conhecer as modalidades
de apoio da rede de parentesco e de que outras redes de apoio de que as familias se
podem socorrer. Uma outra preocupacdo analitica prendeu-se com as formas de
conciliacdo do cuidar do filho com PC e o trabalho profissional da cuidadora. Por fim,
este estudo ainda se centrou nas expectativas futuras destas mées entrevistadas em
relacdo ao futuro dos seus filhos.

Em suma, foi nosso objetivo identificar o tipo de necessidades e barreiras que
um grupo de 6 familias com filhos a frequentar um agrupamento de escolas do centro
urbano de Braga enfrentam, e, neste sentido, dar um modesto contributo para o estudo
do tema em Portugal. De seguida, apresentam-se sumariamente o0s resultados

encontrados.

Relativamente ao perfil das criancas estudadas sdo 3 criancas do sexo masculino
e 3 do sexo feminino, duas destas criancas apresentam PC do tipo espastico
quadriplégico severo, duas criancas com PC tipo espastico hipotonico paraplégico
severo e, finalmente, duas criancas com PC do tipo ataxico leve. De acordo com o

estudo de Francischetti (2006), o perfil das criancas do nosso estudo condiz com o
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encontrado na literatura internacional, ou seja, ndo existe predominio quanto ao sexo, e,
a tipologia da PC mais comum é a espéstica.

O ato de cuidar € uma atividade milenar, universal desde que existe a
humanidade, tomando aspetos particulares consoante a cultura, a época e as situagdes.
Cuidar dos doentes, idosos, ou criangas em familia é tarefa atribuida a atividade
feminina (Sousa, 2007). De acordo com Colliére (2003), este ato implica uma relacdo
de ajuda entendida como uma forma de cuidar numa perspetiva de satisfazer as
necessidades fundamentais dos doentes. O mesmo autor (Colliere,1999) refere que € na
familia que se encontra 0 maior nimero de cuidadores informais, destacando-se as
mulheres que desenvolvem esta atividade desde o inicio da humanidade. O cuidador
informal é o principal agente do sistema de apoio familiar, na assisténcia ao individuo
com problemas de saide no seu domicilio, o qual desempenha um papel crucial, pois
assume a responsabilidade do cuidar de uma forma continuada.

Relativamente ao perfil do cuidador familiar, também o nosso estudo confirma
os resultados obtidos na literatura, ou seja, as cuidadoras principais sdo todas do sexo
feminino (Castro, & Piccinini, 2002; Cavalcante, 2003; Fernandes, 2009; Francischetti,
2006). De acordo com Francischetti (2006) raramente este papel &€ preenchido por
alguém que ndo possua um laco consanguineo, ou seja, este papel é geralmente
preenchido pelas maes ou esposas. A semelhanca do verificado no estudo de
Francischetti (2006) as cuidadoras eram as méaes biologicas das criancas embora estas
mées tenham ajudas de outros familiares nomeadamente avos das criangas e conjugue
(cf. tabela 17).

Petean, & Murata (2000) referem que o impacto do nascimento de um bebé com
problemas implica uma nova realidade para a familia. Este impacto é tdo grande que

compromete o estabelecimento do vinculo e a aceitacdo do filho, a compreensdo das
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informacdes, alteram a rotina diaria, os sonhos e projetos de cada membro da familia,
sendo necessario um longo processo para que a familia retome o equilibrio. Por isso, e
de acordo com os mesmos autores, a informacdo, 0 modo e 0 momento em que é
transmitida e, 0 seu contetdo séo fundamentais. A compreensdo que 0s pais apresentam
sobre as causas do problema e principalmente sobre as consequéncias do mesmo, as
expectativas positivas ou negativas quanto ao desenvolvimento e futuro do filho podem
ser influenciados pelo entendimento das informacdes, e pela ajuda dos recursos
especializados necessarios para 0 bom desenvolvimento da crianca.

Brunhara e Petean (1999) Regen, Ardore e Hoffmann (1993), Petean (1995) e
Petean e Pina Neto (1998) citados de Petean, & Murata (2000) salientam a necessidade
de que as informacdes sejam dadas por profissionais experientes em linguagem simples
e acessivel que Ihes possibilite uma compreensao adequada. De igual modo, enfatizam a
necessidade de que a familia receba o maior nimero possivel de informacdes, que as
duvidas sejam esclarecidas para que possam decidir com seguranga as condutas mais
adequadas ao bom desenvolvimento do filho.

Os nossos resultados também sdo convergentes com os de Eicher, & Batshaw
(1993) e Valpon (1997), ou seja, as primeiras informacdes sdo dadas pelos médicos aos
pais, apenas uma das cuidadoras refere, que obteve a informacao a partir da pesquisa na
internet.

Relativamente a qualidade das informagbes dadas pelos clinicos, podemos
apontar, que das seis cuidadoras apenas uma refere que a informacdo nao foi relevante.
Ou seja, apenas a cuidadora D apresenta maior desagrado relativamente a informacéao/
orientacdo do clinico. Estes resultados afastam-se dos obtidos por Ribeiro, Barbosa, &
Porto (2009) ou Petean, & Murata (2000) que referem que os pais recebem poucas

informacGes dos profissionais e apresentam muitas duvidas em relacdo a paralisia
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cerebral.

Relativamente as reacOes ao diagnostico os resultados do nosso estudo
aproximam-se dos encontrados por Moura, Ribas, Picinini, Bastos, Vieira, Salomao,
Silva, & Silva (2004) e, Ribeiro, Barbosa, & Porto (2009), ou seja, 0s pais quando
recebem o diagnostico de que o seu filho apresenta alguma deficiéncia, ficam ansiosos,
com davidas. Neste sentido, fica evidente a necessidade de se estabelecer uma relagdo
de parceria entre a familia da crianca com deficiéncia e os profissionais que estardo
envolvidos (médicos, terapeutas, psicélogos, educadores). Outros estudos como os de
Buscaglia (1994), D’Angelo (1998), Marques (1995), Kubler-Ross (1969), Ribas
(1994), Rizzo (1998), Rotta (1997), Schleifer, & Klein (1985), Singer, & Irvin (1989),
Sousa & Pires (2003), Trachetenberg (1997) e Werneck (1992), corroboram estas
evidéncias.

Ribeiro, Barbosa, e Porto (2009) ou Petean, e Murata (2000) referem, que a
aceitacdo do bebé com PC e o processo de reestruturacdo da familia dependem, em
grande parte, do como os pais entendem o diagnostico, pois a partir daqui atribuem —
Ihe um significado para suas vidas e do seu filho.

Os resultados do nosso estudo apontam que, de um modo geral, as cuidadoras
parecem ja ter aceitado, com resignacdo, o problema dos seus filhos. Porém, a cuidadora
D parece, ainda, ndo o ter aceitado, face as restantes cuidadoras, que parecem reagir as
dificuldades do seu filho(a) estabelecendo estratégias para adaptacdo e construcdo de
solucdes. Estes resultados aproximam-se dos encontrados por de Costa (2004) ou de
Fiamenghi, & Messa (2006). Ou seja, as familias passam por um periodo de luto,
sentem-se envergonhados, sofrem um golpe na sua autoestima, acompanhado,
geralmente, de um sentimento de culpa. No mesmo sentido vao as conclusdes obtidas

nos trabalhos de Brunhara, & Petean (1999), Petean (1995), Mac Collum (1984) que
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salientam, que o impacto do nascimento de um bebé com problemas implica uma nova
realidade para a familia. Realcam, que este impacto é tdo grande que compromete o
estabelecimento do vinculo afetivo com a crianga, a aceitagdo do filho, a compreenséao
das informacdes recebidas pelos clinicos, a rotina diaria, 0s sonhos e projetos de cada
membro da familia, sendo necessario um longo processo para que a familia retome o
seu equilibrio.

A maioria das cuidadoras (5 em 6) refere, que antes do médico lhe ter
comunicado o diagndstico ja se tinham apercebido que o filho(a) apresentava um
problema, embora ndo o tenham identificado como PC. Estes resultados ndo confirmam
0s encontrados por Jansen, Ketelaar, & Vermeer (2003) ou Yano (2003). Assim, nosso
estudo parece apontar que estas cuidadoras demonstram conhecimentos em relacdo as
etapas da evolugcdo do desenvolvimento da crianga. Por outro lado, ndo estavam
preparadas para as dificuldades e problemas relacionados com o cuidar de um filho com
PC, e, em diversos momentos, duvidavam se a forma de lidar com o problema seria a
mais apropriada, referem ainda, que foi com a pratica que aprenderam a lidar com o0s
problemas dos filhos. Estas cuidadoras, também, tiveram muita dificuldade em
encontrar solucGes para as suas duvidas e em desencadear acdes para a sua resolucéo.
Este resultado estd de acordo com os encontrados por Guazzeli (2001) e Peres (2007)
que referem, que os conhecimentos sobre a PC sdo poucos o que influencia
negativamente o processo de orientacdo familiar.

Se 0 nascimento do primeiro filho marca uma transicdo considerada estruturante
no percurso de uma familia, provocando alteracdes no quotidiano e nas relagdes entre 0s
diversos membros da familia, a adaptacdo ao filho com deficiéncia, por vezes,
condiciona ou altera o percurso de vida de forma mais intensa da familia (Lalanda,

2005). Algumas alteracbes referem-se ao deixar de trabalhar para dar prioridade as
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necessidades do filho, limitagdes e condicionamentos nos projetos familiares. Por outro
lado, outras familias conseguem fazer as adaptacGes sem necessidade de grandes
mudancgas extremas.

Os nossos resultados aproximam-se dos encontrados por Apolénio, & Franco
(2002) e Gray (2003) que referem que a maioria das mdes ndo exerce uma profissao
apesar de se encontrarem em idade ativa. Também podemos constatar que um filho
portador de deficiéncia interfere nas trajetorias na vida da familia, mudando-as ou
condicionando as suas perspetivas.

Relativamente as preocupacdes com o futuro dos filhos, podemos referir que é
uma situacdo que preocupa e assusta estas mées cuidadoras. As estratégias usadas por
estas mdes, para lidarem com a preocupacdo que sentem em relagdo ao futuro,
consistem num aprender a viver com a deficiéncia da crianga, viver o presente sem
tentar prever e antecipar o futuro, pois todo o desenvolvimento de uma crianca com PC
é feito a base de muitas duvidas, incertezas, avangos e recuos, em suma, saber retirar o
melhor das situacfes pelas quais passam. O pensar e tentar prever constantemente o
futuro, pode trazer muita ansiedade e angustia aos pais. Uma estratégia que os pais vao
aprendendo com o tempo € o ndo antecipar e fazer grandes projetos e planos para o
futuro. Aprendem que ndo vale a pena sofrer por antecipacdo, e preocuparem-se com 0
que vai acontecer no futuro, mas sim com o que podem fazer no imediato, no presente,
viver um dia de cada vez torna-se numa forma de confronto encontrada pelos pais para
lidarem com a situacdo e seguir em frente.

No que se refere as redes de apoio, as mdes mencionam que no quotidiano
sentem necessidade de colaboragdo nas tarefas para lidarem com o filho(a). A maioria
das mées inquiridas (4 em 6) tém ajuda dos avos ou de outros familiares para cuidar do

seu filho(a). Apesar da ajuda dos familiares a maioria das mées teve que deixar o
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emprego para cuidar do filho(a). Estes resultados corroboram com os resultados do
estudo efetuado por Apolénio, & Franco (2002). Por outro lado, duas das maes referem
que n&do tém ajuda dos familiares. Contrariamente ao esperado, a existéncia de um filho
portador de deficiéncia ndo traz necessariamente mais flexibilidade as ajudas ou maior
solidariedade das redes de parentesco. Estas concluses aproximam-se das encontradas
por Pereira (1996), Costa (2004), Geraldes (2006) e Pinheiro (2010).

De acordo com Xavier (2008) citando Vasconcelos (2002, 2005) as ajudas
quotidianas estdo dependentes das necessidades contextuais e pelo menos 30% da
populacdo tem de suportar as suas necessidades sozinha. No mesmo sentido dos
resultados obtidos, Gunn & Berry (1987) citados por Booth-La Force & Kelly (2004),
verificaram que estas familias tém algumas despesas adicionais como medicacéo,
Servicos especiais e atividades, transportes entre outras despesas que podiam ser melhor
colmatadas com o salario inexistente das maes. Geraldes (2005) e Jarbunk, Fombonne,
& Knapp (2003), concluem nos seus estudos que, a semelhanca do que acontece com
outras familias com criangcas com outras deficiéncias ha a possibilidade de perder o
emprego e o salario, perda de tempo livre e despesas adicionais.

Quanto as ajudas do Estado, nomeadamente da educacéo e satde. As familias ao
nivel do Ministério da Educacdo usufruem do atendimento da educacdo especial a que
tém direito e afirmam ser esta a resposta, no atual momento, que se ajusta ao seu caso,
embora duas cuidadoras considerassem que poderiam receber maior ajuda por parte da
escola.

Quanto aos servicos de saude, os individuos portadores de deficiéncia usufruem
dos servicos publicos disponiveis para o cidaddo comum e algumas consultas médicas
especializadas nos Hospitais. Cinquenta por cento das cuidadoras ndo consideram 0s

apoios que recebem da saude suficientes. Estes resultados vdo de encontro aos
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resultados obtidos por Lima (2006) e Apolonio & Franco (2002). Para além destes
servicos estas criancas usufruem também dos servigos da Associacdo de Paralisia
Cerebral de Braga.

Por Gltimo 4 das 6 maes referem que ndo pretendem voltar a ser maes.

Importa, ainda, por ultimo, referir que os niveis de sobrecarga das cuidadoras
calculados de acordo com os pontos de corte propostos por Zarit (1980) cf. apresentado
no capitulo 111 (tabela 3.1) permitem observar que todas as cuidadoras percecionam o
cuidar dos filhos com uma sobrecarga moderada. Tal facto aproxima-se do encontrado
por Francischetti (2006), apontando-se que estas cuidadoras por serem maes, nos remete
para um conjunto de particularidades que podem ter sido determinantes na obtencéo
destes resultados. Apesar disto evidencia-se que estas cuidadoras tém dificuldades em
obter ajuda constante, sentindo-se como as unicas responsaveis pelos cuidados dos seus
filhos.

Relativamente as limitacGes da presente investigacao, estas sdo maioritariamente
relativas ao facto de estarmos perante um estudo de caracter exploratorio e qualitativo,
sendo que a fidelidade das declaracBes prestadas ndo podem ser filtradas, ja que nos
basedmos apenas na suposta verdade dos factos relatados.

A amostra apresenta um numero reduzido de participantes, sendo necessario em
futuros estudos recorrer a um nimero maior.

Obteve-se através das entrevistas um nivel de informacéo que deveriam ser mais
esmiucadas, aperfeicoadas e aprofundadas. Poderia ser interessante, até na perspetiva de
uma proxima investigacdo, debrucarmo-nos mais vivamente sobre alguns temas ou
aspetos relatados pelas participantes cuidadoras, bem como poderia ser interessante
acompanhar as cuidadoras através de uma investigacdo longitudinal, e obter mais do

gue uma entrevista, espacadas no tempo. Por outro lado, seria igualmente interessante
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realizar o estudo incluindo mais cuidadoras e de zonas mais variadas do pais, de forma a
obter uma amostra mais representativa.

Finalmente, a inexperiéncia do investigador pode ter contribuido para algumas
lacunas, sendo que durante as entrevistas poderiam ter sido focadas outras tematicas,
bem como a nivel da andlise de conteldo as categorizacBes poderiam ser sido

perspetivadas de outros angulos, se existisse uma préatica para a realizacdo da mesma.
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Anexo |

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Entrevista elaborada para a realizacdo de uma tese de mestrado em Educacéo Especial
sobre o tema: Dificuldades e davidas de pais de Criancas com Paralisia Cerebral.
Proenca, Irene, 2010 — versdo para investigacéo.

Esta entrevista é dirigida as familias, sendo anénima e confidencial. Agradecemos desde
ja a participacdo e solicitamos que respondam da forma mais correcta e honesta
possivel. Nao existem respostas certas ou erradas. Agradecemos desde ja a sua
colaboracéo.

1. Caracterizacado familiar:

Pai Mée

Idade

N° de Filhos

Nivel de instrucéo Néo sabe ler nem escrever ] Néo sabe ler nem escrever
Menos que a 42 Classe | Menos que a 42 Classe
42 Classe || 42Classe
6° Ano | 6°Ano
9° Ano (antigo 5°) | 9° Ano (antigo 5°)
11° Ano (antigo 7°) | 11° Ano (antigo 7°)
12°Ano(antigo propedéutica) | | 12°Ano(antigo propedéutica)
Bacharelato | Bacharelato
Licenciatura | Licenciatura
Outros.Qual? || Outros.Qual?

2. Conhecimento do diagnostico:

a. Que idade tinha o vosso filho(a) quando foi diagnosticada a PC?

b. Tinha conhecimentos sobre a PC?

c. Como obtiveram as primeiras informag6es sobre o problema do vosso filho(a)?

d. A informacgdo que o médico vos deu foi importante, esclareceu as ddvidas que

tinham relativamente a problematica do vosso filho(a)?



3. Reaccdes ao diagnostico:

a. Como recebeu a noticia que o seu filho(a) tinha PC?

b. Jaaceitou este problema do seu filho(a)?

4. Comportamentos da crianca que suscitaram a atencao:

a. Como se aperceberam do problema do vosso filho(a)?

5. Conhecimentos sobre as dificuldades que uma crianca com PC enfrenta:

a. Sabiam quais poderiam ser as dificuldades de ter um filho(a) com PC?
b. Sentiu duividas quanto a forma como deveria lidar com o seu filho(a)?
c. Sabiam o que poderia fazer para ajudar o seu filho(a)?

d. Fizeram alguma formacéo relacionada com o problema do vosso filho(a)?

6. Problemas encontrados:

a. Quais os maiores problemas com que se depararam?

7. Preocupacoes face ao futuro:

a. Como imaginam o futuro do vosso filho(a)?

b. A sociedade esta preparada para receber e cuidar duma crianga com PC?

8. Apoios recebidos:

» Familia:
a. Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para cuidar

da crianca?
b. Os av6s ou outros familiares ajudaram a tomar conta do vosso filho(a)?
c. Monetariamente tém ajuda familiar para colmatar alguns dos custos com o

vosso filho(a)?

Xl



» Escola:
a. A escola que o seu filho(a) frequenta esta preparada para lhe prestar um

servico educativo de qualidade?
b. Consideram que a orientacdo e apoios que a escola vos da contribuem para
que se sintam mais seguras no lidar com o vosso filho(a)?
>

> Saulde:
a. Anivel de salde, considera que os apoios que tém recebido sdo suficientes?

» Apoio de instituicOes especializadas:
a. 0O vosso filho(a) esta a recebe apoio nalguma instituicdo especializada em
PC? Qual?

9. Repeticdo da maternidade

a) Voltava a ser mae?

Xl



Anexo |1

TERMO DE COMPROMISSO

Exma Sr2 Directora da AEAS

Dr2 Maria da Graga Moura

Irene da Ascencdo Amandio Proenca, aluna do mestrado de Ciéncias da educacao:
Educacdo Especial, na Universidade Catdlica Portuguesa - Centro Regional de Braga, e
docente nesse estabelecimento, solicita marcacdo de entrevista com o objectivo de

informar e pedir colabora¢do no estudo que pretende levar a cabo “Dificuldades e

duvidas de pais de Criancas com Paralisia Cerebral”, através do fornecimento dos

contactos dos pais dos vossos alunos com Paralisia Cerebral.
Confiante de que o meu pedido sera bem acolhido agradeco desde ja a atencéo e solicito
a maior brevidade possivel.

Sem mais assunto despeco-me com os melhores cumprimentos,

Irene Proenca

X1



Caro Participante

No ambito do meu estudo do Mestrado de Educagdo Especial, com o tema
Dificuldades e duvidas de pais de Criangas com Paralisia Cerebral, na Universidade
Catdlica Portuguesa — Centro Regional de Braga, solicito que autorize a realizagdo de
uma entrevista e que aceite fazer gravacdes de voz que necessitamos para a realizacéo
do nosso estudo.

Solicitamos também a sua permissdo para usar as informagdes e dados
recolhidos no nosso estudo.

Estara garantido o sigilo de todas as informacGes recolhidas.

Os dados serdo utilizados apenas para a elaboracdo e divulgacdo cientifica,
respeitando o caracter confidencial.

Comprometemo-nos a ndo usar, nem divulgar, o seu nome ou do seu educando,

nem nenhuma informag&o que o possa identificar.

Atenciosamente

Eu, autorizo a

investigadora Irene da Ascencdo Amandio Proenca a recolher dados para a sua
investigacao.
Autorizo as gravacdes da entrevista e declaro que ndo me oponho a utilizacéo

das mesmas para 0 seu estudo, desde que seja garantido 0 anonimato.

Assinatura do Inquirido

Assinatura da Investigadora

Assinatura da Orientadora
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Anexo |11

ESCALA DE ZARIT

Questionario de sobrecarga do cuidador de Zarit (Caregiver Burden
Interview)

Instrucdes:

Segue-se uma lista de perguntas com sentimentos ou ideias que as pessoas tém, por
vezes, quando cuidam de um familiar doente. Por favor assinale, para cada pergunta, a
resposta que melhor indica a frequéncia com que se sente dessa forma ou tem esses

pensamentos (“nunca”, “raramente”, “algumas vezes”, “bastantes vezes” e “quase

sempre”. Nao existem respostas certas ou erradas, so interessa o que melhor se aplica a
si préprio(a). Bem-haja.
1. Sente que o seu familiar Ihe pede mais ajuda do que aquela que precisa?

[ ] Nunca [ ] Raramente [ |Algumas vezes [ | Bastantes vezes | Quase sempre

2. Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar ndo dispde de
tempo suficiente para si proprio/a?

[ ] Nunca [ ] Raramente [ |Algumas vezes [ | Bastantes vezes | Quase sempre

3. Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados ao seu familiar com
outras tarefas relacionadas com a sua familia ou com a sua profissao?

[ ] Nunca [ | Raramente | |Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre

4. Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu familiar se comporta?

[ ] Nunca [ ] Raramente [ |Algumas vezes [ | Bastantes vezes | Quase sempre

5. Sente-se irritado quando esta com o seu familiar?

[ ] Nunca [ ] Raramente [ |Algumas vezes [ | Bastantes vezes | Quase sempre

6. Sente que o seu familiar afecta as suas rela¢ées com outros membros da
familia ou com amigos, de forma negativa?

[ ] Nunca | | Raramente | |Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre

7. Tem receio sobre o que pode acontecer ao seu familiar no futuro?

|:| Nunca |:| Raramente I:IAIgumas vezes |:| Bastantes vezesD Quase sempre
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8. Sente que o seu familiar esta dependente de si?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

9. Sente-se constrangido quando esta ao pé do seu familiar?

|| Nunca [ | Raramente [ |Algumas vezes [ | Bastantes vezed ] Quase sempre

10. Sente que a sua saude esta a sofrer por causa do seu envolvimento com o seu
familiar?

[ ] Nunca [ | Raramente | |Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre

11. Sente que néo dispde de tanta privacidade como gostaria de ter por causa
do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

12. Sente que a sua vida social foi afectada pelo facto de estar a cuidar do seu
familiar?

[ ] Nunca [ ] Raramente [ |Algumas vezes [ | Bastantes vezes | Quase sempre

13. Sente-se pouco a vontade para convidar 0s seus amigos a virem a sua causa
por causa do seu familiar?

[ ] Nunca [ | Raramente | ]Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre

14. Sente que o seu familiar parece esperar que cuide dele/a como se fosse a
anica pessoa de quem ele pode depender?

[ ] Nunca [ | Raramente | |Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre

15. Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar enquanto
suporta ao mesmo tempo as suas restantes despesas?

[ ] Nunca [ ] Raramente [ |Algumas vezes [ | Bastantes vezes | Quase sempre

16. Sente que ndo pode continuar a cuidar do seu familiar por muito mais
tempo?

[ ] Nunca | | Raramente | |Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre

17. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu familiar adoeceu?

[ ] Nunca | | Raramente | |Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre
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18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem com o seu familiar para
outra pessoa?

[ ] Nunca [ ] Raramente [ |Algumas vezes [ | Bastantes veze§ | Quase sempre

19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu familiar?

[ ] Nunca [ | Raramente | |Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre

20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

[ ] Nunca [ | Raramente | |Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre

21. Pensa que poderia cuidar melhor do seu familiar?

[ ] Nunca [ | Raramente | ]Algumas vezes | | Bastantes veze§ | Quase sempre
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Anexo IV

Transcricdo das Entrevistas

Entrevista A

Entrevista elaborada para a realizacdo de uma tese de mestrado em Educacdo Especial
sobre o tema: Dificuldades e davidas de pais de Criancas com Paralisia Cerebral.
Proenga, Irene, 2010 — versdo para investigagao.

Esta entrevista é dirigida as familias, sendo anénima e confidencial. Agradecemos desde
ja a participacdo e solicitamos que respondam da forma mais correcta e honesta
possivel. N&o existem respostas certas ou erradas. Agradecemos desde j& a sua
colaboracéo.

10. Caracterizacado familiar:

Pai Mée
Idade 38 35
N° de Filhos 2
Nivel de instrucao Né&o sabe ler nem escrever N&o sabe ler nem escrever
Menos que a 42 Classe Menos que a 42 Classe
42 Classe 42 Classe
6° Ano 6° Ano

9° Ano (antigo 5°)

11° Ano (antigo 7°)

X | 12°Ano(antigo propedéutica)
Bacharelato

Licenciatura

Outros.Qual?

9° Ano (antigo 5°)

11° Ano (antigo 7°)
12°Ano(antigo propedéutica)
Bacharelato

Licenciatura

Outros.Qual?

I L]

11. Conhecimento do diagnostico:

a. Que idade tinha o vosso filho(a) quando foi diagnosticada a PC?
3601' conﬁrma([a aos otto meses, embora ([é&conﬁe que tenka sido durante o  parto.

b. Tinha conhecimentos sobre a PC?
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ng conkecia o nome sequer. %o ﬁzia ideta do que era.

c. Como obtiveram as primeiras informacgdes sobre o problema do
vosso filho(a)?

5?7,; Jorz'mez'nw inﬁmuqSeJ ﬁmoa‘ nés que as encontramos na $1Wrnet, os médicos $6 nos

deram a conﬁrmm;iio do que nés jd sabiamos.

d. A informacdo que o médico vos deu foi importante, esclareceu as
davidas que tinham relativamente a problematica do vosso filho(a)?

do, o JJIr gue nos confirmou foi o JIr no centro de paralisia, s tenho pena que ele ja

Nao, o Drq firmou foi o Dr  parali fio pena que elej

se tenka rey%rmm[é. z;%juc/bu—nmr, pelo menos, a acabmar wm bocado e a ver a situagio com

outros offios e a andar apara a ﬁente.

12. Reaccdes ao diagnostico:

a. Como recebeu a noticia que o seu filho(a) tinha PC?
mmm. .. mal... como outros casos. Tfa esteve internada no %goitaf 15 dias, Ji nunca disseram

nada, nunca fafei com o médico. ‘ggem ﬁ/ava comg'jo eram as enﬁrmeira& ‘datu com alta com uma
consulta para pediatria, tive um bocado de azar com o pediatra. Andou afi a empatar, a empatar e
nunca dizia nada... é o tempo que vai dizer, se vai desenvolver se nio vai...e nés em casa
comecdamos a ver que a{yuma coisa nio estava bem. gj;IJJﬂVﬂ horas, em casa, na %ternet a procura
de respostas. Ela m’iofaz sto, m’ioﬁ,z aguz'/o, © que € que se passa ? T dia o meu marids cheqa a
casa e eu disse-fhe: “Offia Jae/o que eu estive a ver na C71‘1ternet, ¢ pd eu ndo set, mas eu acho que Zsto
2 ”
é Jaarafz'&z’a cerebral. & para onde tudo me Jeva. " partir cﬁzguz’ tivermos confrecimento do centro de
Jaarafz'm’a, através de uma tia do meu marideo, e ela é que nos disse: “vio Ji ejziﬁcam a saber se
realmente é isso ou ndo: ”Jaronto entretanto ﬁmo& ao centro de Jaarafz'en'a, e entretanto tinkam-nos
ﬁfm&» de um ﬁn’oterzgoeuta que era muito bom com criancas com Jaaralen'a, era cubano e estava ki
muito pouco tempo em ﬂjortuja/, Zsto ﬁz’ tudo mais ou menos ac mesmo tempo, ﬁmc& ter com ele
paraver o que ele dizia e disseram-nos que stm, que reafmente era Jaarafien'a. % partir dat comecou
todo o processo que  poderia ter sido mais cedo se no /;oeyaz'taf nos dissessem. Joda agente nos dizia
era gue estas criancas quanto mats cedo comecas a fazer os tratamentos mais /tdz('jao'teefe& tém de
melkorar, e a minﬁaﬁf”a cormecou aos nove me&e&(]aoryueﬁi quantﬁv toda a gente, e c[gaoz'& de nés

andarmos de > prorta em porta a perquntar o gue é que & isto que ﬁnafmente nos disseram que era isto

b. Ja aceitou este problema do seu filho(a)?

fu acho que stm, & clare que custa sempre, 4t senpre saber que néo vai ser uma crianca normal,
que nao vai ser uma crianca que brinca como as outras que néo vat ter uma vida normal, mas no meto

disto tudo acho que até aceitarmos mutto bem.
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13. Comportamentos da crianca que suscitaram a atencao:

a.

Como se aperceberam do problema do vosso filho(a)?

zﬁemorou mutto tempo a fa.,zer as cotsas, nao sequrava a cabeca e néio tinka ﬁrqa.

14. Conhecimentos sobre as dificuldades gue uma crianca com PC enfrenta:

a.

Sabiam quais poderiam ser as dificuldades de ter um filho(a) com PC?

do, quer dizer uma pessoa z'mzyz'na, mas 6, 6 afuefe z'mzyz'nar gue nunca se sabe ao certo. ¢
.
Yuant& estd a nossa ﬁente é que vemos © gue realmente 6 e nunca é o que nés estavamos a espera. f

sempre um bocadinko mais cﬁﬁ’d/ do que esperdvamos.

Sentiu duvidas quanto & forma como deveria lidar com o seu filho(a)?

Dim, € uma situacio nova, uma pessoa nio esta_preparada para. . . Fu passel a gravidez a Jer
Sivros, a... come 6 que se ﬁ,z isto, como € gue se faz aquz'/o, e depois c/fgjruei ao dia e nada Jaguz'/o
servia, praticamente nada servia. Tive que aprender tudo de inicio. Também coma agjuda das
terapeutas mats tarde. 9\7; tnicto era com]a/z'cazl& porque, pronte, a gente tentava fazer tudo
normalmente e. . . e as vezes era complicade, a I nunca mamou, sempre féz’ afimentada por biberio,
porque néo tinka ﬁrca Juﬁa’ente  para_puxar o biberdo. Todos os dias aparecia uma situagio nova

que nés tinkamos queir sabendo fidar. z;%;]arenclér a fidar com efa.

Sabiam o que poderia fazer para ajudar o seu filho(a)?

%o, Ji muito mas néio era nada para fidar com wma crianca cﬂﬁrente. Os fivros que /i eram para

umJoarto norma[e umﬁ//;o 7107‘7"[1[.

Fizeram alguma formacao relacionada com o problema do vosso filho(a)?

%o, i mudto, tudo o que zgaarecz'a sobre desenvolvimento z'nfantz'f, atraso no crescimento. .. eu fi
tudo, acko que i tudo e tenter. . . pronto como Via que todos diziam quase o mesmo achet que era
assim que devia fa,zer. :ﬁg]yoz’& conﬁrmez', Yuancﬂ) comegou a ser sequida no centro de Jaarafz'en'a e

com o taf]qen'oterg]aeuta que NoS tamos que até estava a ﬂzer acfyuma cotsa bem.

15. Problemas encontrados:

a.

Quais os maiores problemas com que se depararam?

fu, paramim, as principats barreiras ﬁram a ﬁfta de z'nfbrmacﬁo. 9] que mats me revoltava era ir
ao /foeyaitaf as consultas e Jareenﬂ'onar a médica para dizer o que era aguz'ﬁ:v, o que é que aconteceu. . .
e o que vai ser zﬁlyuz'(]mra aﬁente ? E nada. .. 5 néo sei. .. efa ainda esti afazer exames, ela

inda esti de. .. ofa ainda esti. .. e nio diziam nada. S principal barreira foi a falta de
ainda estd em estudo. .. eJa ainda estd. .. e nio diziam nada. JC principa lr_arrezraﬁz [lﬁ ta de

z'nf‘ormat;ﬁm
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16. Preocupacdes face ao futuro:

a. Como imaginam o futuro do vosso filho(a)?

.
Tento nem _pensar nisso. z;iz/ sério que tento nem pensar nisso. f das cotsas que mats me assusta,

é...

éofuturo.

b. A sociedade esta preparada para receber e cuidar duma crianca com PC?

Cada vez mais estd. z;%[uz' hd uns anos nic estava e dou gracas a jeuJ, se isto aconteceu que

aconteca agora e néo ki uns anos atrdas. t;%cﬁo que com o temfo as cotsas estio a melfiorar e espero

que melforem muito mats.

17. Apoios recebidos:

> Familia;

a. Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para

cuidar da crianga?
Wz; . g):vr z'nﬁfz'a'd?ldé ﬁguez’ Jé&em(]arg_ymfa porque a frz’ma onde trabalfiava ﬁc/fou, mas

até ai trabalkel sempre. f claro que tivemos muita ajuda dos patrées, tanto de um Jado
com do outroe, porque tinkamos que c/:ejar mats tarde para ir as tengoz'tw, tinkamos que
sair mats cedo para as terg]az'aef e para s consultas, mas tentavamos alternar para ndo ser
sempre o mesmo a fa/tar ea c/ﬁejar tarde. Tivemos muita compreensio e apoio dos patrées
e consequimos sempre concifiar. T partir do momento que ﬁyuez’ clé&em(]arejaclk tornou-se
mats ﬁa/; entre aspas. gjaem‘ez' eu a ser encarreque de tudo, como tinka tempo
zﬂgmnz’ve[ .. e pronte apesar de no inicio ter tentado encontrar emprego féz’ z'm(]oo.f.s{ve[
g’:)r tudo, Jaefo& tempos que correm, mas também  porque a partir do momento em que dizia

que tinka uma ﬁ/ﬁa com Jaroiﬁsmas cortavam-me f()jo as bases.

Os avos ou outros familiares ajudaram a tomar conta do vosso
filho(a)?

em por isso, ndo por ndo quererem, os meuJJaaz'J estdo fonje e leIJaarte do meu marido
traballiam todos  por isso ndo hd muita zﬂgyaonz'iifz'zﬂnlé > para ty’ucﬂzr e termos de tempo.
<ge'm(]cvre nos tg’uc[kra:m em tudo o que  precisamos, mas em ﬁcar com a menina nio  porque

ndo tinkam termpe.

Monetariamente tém ajuda familiar para colmatar alguns dos custos
com o vosso filho(a)?
Voui ajudando ctmféme Jm(lém.
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» Escola:
a. A escola que o seu filho(a) frequenta esta preparada para Ihe prestar
um servigo educativo de qualidade?
Esta. :ﬁm ser das poucas de ﬁraja que estd.

b. Consideram que a orientacdo e apoios que a escola vos da
contribuem para que se sintam mais seguras no lidar com o vosso
filho(a)?

.
ﬁuﬁdentew nunca s@o, por virios motivos, mas sio umajrandé ajuda. E claro 7uefa,zia

flzfta, como sdo criancas que  precisam de um  pessoa s para efas, mais  pessoas.

> Saulde:
a. A nivel de saude, considera que os apoios que tém recebido sdo
suficientes?
Wi;o nunca s@o, ou Jaorﬁfta de verba, ou]oorﬁfta défroﬁ&m’onai&, ou Jaorﬁfta de

vontade. .. n@o nunca sio.

» Apoio de instituicOes especializadas:
a. O vosso filho(a) esta a recebe apoio nalguma instituicdo especializada
em PC? Qual?
Oim na %ﬁﬁ

18. Repeticdo da maternidade

a. Voltava a ser mae?

Oim, mas nio tenko tempo para mats uma crianga.
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Entrevista B

Entrevista elaborada para a realizacdo de uma tese de mestrado em Educacdo Especial
sobre o tema: Dificuldades e davidas de pais de Criancas com Paralisia Cerebral.
Proenca, Irene, 2010 — versdo para investigacéo.

Esta entrevista é dirigida as familias, sendo andnima e confidencial. Agradecemos desde
ja a participacdo e solicitamos que respondam da forma mais correcta e honesta
possivel. N&o existem respostas certas ou erradas. Agradecemos desde ja a sua
colaboracéo.

1. Caracterizacdo familiar:

Pai Mée
Idade 40 38
N° de Filhos 1
Nivel de instrucéo Néo sabe ler nem escrever | Néo sabe ler nem escrever
Menos que a 42 Classe | Menos que a 42 Classe
42 Classe | 42 Classe
X 6°Ano | X| 6° Ano
9° Ano (antigo 5°) | 9°Ano (antigo 5°)
11° Ano (antigo 7°) | 11° Ano (antigo 7°)
12°Ano(antigo propedéutica) | | 12°Ano(antigo propedéutica)
Bacharelato | Bacharelato
Licenciatura | Licenciatura
Outros.Qual? || Outros.Qual?

2. Conhecimento do diagnostico:

a. Que idade tinha o vosso filho(a) quando foi diagnosticada a PC?

Foia nascenca. Foi wma myfz:jéncz'a médica. Foi uma aﬁqxia no parte.

b. Tinha conhecimentos sobre a PC?
Na

c. Como obtiveram as primeiras informacbes sobre o problema do vosso
filho(a)?

na neurofojzlfta na clinica.
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d. A informagdo que o médico vos deu foi importante, esclareceu as duvidas
que tinham relativamente a problematica do vosso filho(a)?

Dim, ajudou-me muito, embora me tenha assustado.

3. Reaccoes ao diagnostico:

a. Como recebeu a noticia que o seu filho(a) tinha PC?
Wz;o féz’ no ﬁ‘ogn'ta[ O D esteve virios dias internado, quase um

més e ﬁvjo apés ter alta nio me disseram nada. mz;ntﬁzram-me embora como uma alta normal que se
di a fuufyuerjaeemoa. dé Yuam{,é o :ﬁ tinka quase quatro mesinkos, melfior trés meses, € que um
médico ertz'cufar me disse que me ia indicar a_pessoa indicada para o cﬁ entdo mandou-me para
uma neumﬁvjz’eftu, que também era na clinica e a partir dai féi que eu soube o Jvroifema do :ﬁ,
. ”
_precisamente Yuantﬁv a neurokjiata me disse: Vet nio sabe o Jorob-fema do seu ﬁ/ﬁ?v 7" e ew disse
Hiel.." te g o D tinka yuo '

aol... . a diz-me entio que o tinka que ir_para um centro cujo nome era assustador mas
que Jé tinka visto criancas entrarem /i de rastos e a sair de Ji a andar. Fu ﬁquez’ um bocadinko
assustada com a sttuacio. Fod 7uand6 efa me disse que o meuﬁ//fo tinka queir parac ;%m na

'  FEPCB. T ou figuot Fntio ni
altura chamava-se assim. ;@ora e . 7 eu ﬁquez. .. eela Jaeguntou—me ntao ndao
” “
sabias Yuaf era o Jaroﬁfema do teu ﬁ[/t‘é ? , passo-me as costas, Joefa& méos e disse: fntiio eu vou-te
”

dizer. O teu ﬁfhdo term uma Jaaralen'a cerebral [ grave. f ﬁguez’, pronto, ﬁi um c/foque. 3?01' como se
desabasse o mundo em cima de mim. de me espetassem uma f;lca mlyuefa altura ache que nem
sangue deitava. % Jaartz'r f(vz’ que eu comecet a andar, ora bem. .. o rﬁ ﬁz quatro mesinkos, féz’
Yuan(lé ele dew entrada ne centro de Joara/z'&z’a, que para Ji entrar era comf/icadb. A partir dat
ﬁram desencadeando as sttuacées, ﬁz’ avaliado _por terapeutas e comecamos a tomar rumo acs

tratamentos dele.

b. Ja aceitou este problema do seu filho(a)?
z‘;%cez'tar bem nunca se aceita, Jporque € assim, eu com o meu ﬁf/fo tﬁjo: «z';z'ncﬁz bem que cﬁeus mo
dew amim. .. ’:]aoryue néo 00716‘2;70 z'ngz'mi—ﬁ» com outra pessoa. ﬁa&ta que a gente sabe que satu de
dentro de mim. f meul.. e o tmaginar, s vezes nas mdos de outra pessoa eJaronto,Jaefo menos
da maneira como o meu ﬁ//z‘b é. © meu ﬁ//fo € espdstico e /ﬁjoto’nico. Tem as duas coisas. et que
ele é wma crian¢a muito ComJaﬁ'Car[a e se eu me vejo desesperada, z'ngz'na’—fo nas mdos de uma pessoa
que néo desse conta do recado preccupa-me. . . fmﬁcar. ..mas ﬁguez’, é fc:yz'co que a gente passa as
ﬂ&e& do co/é:yz'o e pensa “ai nesta aftura ele. .. tenho de Jeva-Jo ao cofe{’yz'c. " a ﬁ&e da escola ‘ai o

”

menino. .. e com o meu ndo se passaisso, é.. ., hd uma zl?ferenqa.

4., Comportamentos da crianca que suscitaram a atencao:

a. Como se aperceberam do problema do vosso filho(a)?
IUO que nasceu notei que © meuﬁf/fo nﬁo Jeyurava OfeJ'CO(;O, Jd[lr[l [/78 JIIT Eanffo era muz'to

comJafz'cazl&, efe niio chorava. .. eu notava que fhavia afi uma zﬁférenqa. ffe nasceu e esteve trés dias
sem chorar. O primeiro choro satu assim wm bocadinko a[r—zgpmlé e tao rf(efreJJa ﬁz aguefe choro
come para. H%nzﬁz /foje é uma crianca gue raramente chora. fﬂgsre&&a as dores d manetra defe e a

_gente Jaerceﬁe  porgue vai fidando com a sttuacio e vat tendo uns conkectmentozitos. W;J préprios,
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nés mdes que temos estes cascs, acko que vamos dando conta de come fidar com eles e vemos a
N
maneira do fidar com efos. s vezes um sorriso do :ﬁ & uma dor, e eu tenko que saber se é de afecyn'a

ou ndo.

5. Conhecimentos sobre as dificuldades que uma crianca com PC enfrenta:

a. Sabiam quais poderiam ser as dificuldades de ter um filho(a) com PC?

do, porque 6 assim, a  gente NUNCA pensa que nos Joodé acontecer a nés, nao € .?fmﬁora eu J'zi ﬁJJe
uma _pessoa mutto fzr'jvm[lz a estas sttuacoes. fu via criancas com trissomia 21, eu via assim certos
casos e jd me chocava. ;;z,te’ porque eu tenko muitos amigos assim com Jrrob'/emao‘ e digo assim a
“
minka mde: aise ﬁv&&e eu a ter assim uma crianca fidaria assim desta maneira, ﬁn’a asstm cﬂzque/a.
ﬂfmnt‘w. .. achava que certas cotsas que os, Jom’& estavam a ﬁ,zer ndo eram as correctas. t;%te’ cﬁjo a
, JU ﬁ , :ﬁ , N N
minka mae: se calliar ous tinka que me entre:jrar © a mim e nae a 7ua/quer outra mdae. .. e

Jomntmf. ..

b. Sentiu dividas quanto a forma como deveria lidar com o seu filho(a)?

az:tittw. .. j‘zzn'tmﬁ

c. Sabiam o que poderia fazer para ajudar o seu filho(a)?

do, nunca pensamos que Zsto nos acontece a nos.

d. Fizeram alguma formacéo relacionada com o problema do vosso filho(a)?

%o ﬁz nenfuma fémaqiio, mas tentei sempre por tudo procurar médicos e mats médicos, apontos
de ir para f«gaan/;a e... neuroﬁvjz’a‘ta& e tudo... ﬁ&z’oterg]aeuta& cubanos, wum médico
russo. . . tentamos dar sempre o melfior ac nosso ﬁf/;o e tentamos encontrar um médico que nos desse
uma resposta que me tgrmﬁm&e @ mim, porque efes eram todos muite f;”l’()ef a ﬁfarem. Flos Biziam
todos: ‘T isto é muito grave. .. . Ghegaram a pontos de me dizerem gue efe era ce o, e surdo. O
J c7 S 7 e
que éﬁcto équec ﬁ V8, mas nadow um anc mais ou menos a usar zgaaref/zdoef auz[i'tz’vo&,]aoryue Jhe
Bagnosticavam gue era surdo. Fndei sempre do médico em médico para consequir dizer assim:
7 7 P S e

P ”
fu - gosto deste e € com este que vou "‘Zﬂuir'/

6. Problemas encontrados:

a. Quais os maiores problemas com que se depararam?

ddo muitas. .. dJan'mez'ra tive fv.yo que deixar o emprege, porque o ﬁ era médicos quase todos as
semanas. Jinka que #r com ele a correr para o médico Jor que ele estava sempre com convulsdes,
ele. .. prontos, & partida a  gente tem aquefe tempo de  parto, mas isto ngz’a ﬁz’ -se Jaroﬂmj[mzﬁv ejd
vat ki doze anos. Jive que deixar o emprego g ﬁcarfo ©... paramim ﬁz um c/foque  porque eu fuz a

traballiar muito cedo, com treze ancs, por minka iniciativa, Jé queria ser independente, queria
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janﬁar o mew dinkeire. O que € certo € que 7uamc[o se deu isto do :ﬁjmra mim tamb_émﬁz' wm
cﬁogueﬁcar sem o emprego, ﬁcar 56 fzjacﬁz @ ele. Hinda /fgje € tudo s¢ para ele, $6 _para ele e

esqueco-me um bocadinko de mim.

7. Preocupacdes face ao futuro:

a. Como imaginam o futuro do vosso filho(a)?

, , , , (;% A

uma coisa que me interrogo muitas vezes, porque mais do que nunca agora. 7t gente vé a idade a
passar, ele com doze anes é. . . g%mm seanpre se um dia eu fﬁ@faftar. .. Fle é uma crianga que nio
sabe comer sozinko, ele néio ﬁ/a, néo sabe Joecﬁr, nio sustenta o corpo sozinko tem de se ter varias

.
maneiras de o sequrara no préprio carrinkio. gjreocufa—me tanto que digo: “de wum La tiver de
Joartz'r eu Jorz’meiro que ﬁeuJ me Jeve /OJO o meu ﬁfﬁo atréis de mim, para a minka beira. :7‘2;9
também penso o contrdrio, se efe morrer primeiro que .»ﬁeuw me Jeve Jogo para a beira dele. Wgs
, , .

somos dots em um como o J/famfo e o amaciador e acho que ki  POSSOas qUE SUPeran, mas eu d pensar

’ ’ ’ , / - f /I" ’ ’
assim como _penso /Z:Je queria ir Jogo atrds de. e porque eu acho que nunca mais ia ser a mesma

fBJ'J'Od.

b. A sociedade esta preparada para receber e cuidar duma crianga com PC?

?f;je em dia acho que sim, Jd sdo mats bem vistos. ;%ntzjamente havia situagées em quase nio se

Viam estas criancas na rua nem. .. ache que agora Jd enﬁentam mats um bocadinko, até a nivel de

escolas os mitidos ji se c/ﬁejam mais a efes e fazerem ﬁJtaJ e se eles estiverem a babar um bocado
y % o , , ; o

pegam na baba e /zm(]aam. fro que estdo m bocadinko mais. . . pronto esta situagio era menos

z[i'vufjazﬁz, era mats escondida.

8. Apoios recebidos:

» Familia:
a. Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para
cuidar da crianca?
Dimeu.

b. Os avos ou outros familiares ajudaram a tomar conta do vosso
filho(a)?

Dim, os J'antarea e almogos sdo sempre na minka mae, desde que o meu ﬁf/;o nasceu nunca
mats me Jareoquaez' em ter gue entrar na cozinha para Jm(lér ﬁcar mats tempo com o tﬁ ©
meu tempo & todo para o ﬁ, quase ndc paro em casa e a minka mde e tias, até certa altura,

também me ajudaram.
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c. Monetariamente tém ajuda familiar para colmatar alguns dos custos
com o vosso filho(a)?
dim.

» Escola:

a. A escola que o seu filho(a) frequenta esta preparada para lhe prestar
um servigo educativo de qualidade?
Dim. ;%Yuz' nesta esta.

b. Consideram que a orientacdo e apoios que a escola vos da
contribuem para que se sintam mais seguras no lidar com 0 v0sso
filho(a)?
z;%cﬁo que esta escola nos z'nﬁrma sempre de tudo o mellror Jm&n’vef e tentam ﬂ,zer tudo
Joe/a sala da unidade em que estd.

» Saulde:
a. A nivel de salde, considera que 0s apoios que tém recebido séo

suficientes?
Wi;o porque € assim, por ememJafo a sadde para eles _parte também do_principic de que

necessitam de ﬁﬁoterg]aia&, e ele, como eu ffie disse, no centro de Joara/z'&z’a 6 estd com uma
sessdo por semana e para o Jamﬁfema dele  precisava de muito mais, terapia da ﬁfa, terapia
ocufadona/:lk ndo pego mats, mas, Jaefo menos essas Lrés precisava e ndo tem J’zi  para ai a
um ano. ao erlémoes fazer estes tratamentos ﬁra Jorque sendo retiram-nos o que

ﬁ,zemoef no centro.

» Apoio de instituicBes especializadas:

a.

O vosso filho(a) esta a recebe apoio nalguma instituicdo especializada
em PC? Qual?
Oim na 5%’55(71'5

9. Repeticdo da maternidade

a) Voltava a ser mae?

N
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Entrevista C

Entrevista elaborada para a realizacdo de uma tese de mestrado em Educacdo Especial
sobre o tema: Dificuldades e davidas de pais de Criangas com Paralisia Cerebral.
Proenca, Irene, 2010 — versdo para investigacéo.

Esta entrevista é dirigida as familias, sendo anénima e confidencial. Agradecemos desde
ja a participacdo e solicitamos que respondam da forma mais correcta e honesta
possivel. N&o existem respostas certas ou erradas. Agradecemos desde ja a sua
colaboracéo.

1. Caracterizacdo familiar:

Pai Mae
Idade 38 37
N° de Filhos 1
Nivel de instrucéo Néo sabe ler nem escrever | Né&o sabe ler nem escrever
Menos que a 42 Classe | Menos que a 42 Classe
42 Classe | 42 Classe
6° Ano | X] 6° Ano
9° Ano (antigo 5°) | 9°Ano (antigo 5°)
11° Ano (antigo 7°) | 11° Ano (antigo 7°)
X | 12°Ano(antigo propedéutica) | | 12°Ano(antigo propedéutica)
Bacharelato | Bacharelato
Licenciatura | Licenciatura
Outros.Qual? || Outros.Qual?

2. Conhecimento do diagnostico:

a. Que idade tinha o vosso filho(a) quando foi diagnosticada a PC?
Z‘%Jaartirfara ai ... de um anc.

b. Tinha conhecimentos sobre a PC?

Na.

c. Como obtiveram as primeiras informacbes sobre o problema do vosso
filho(a)?
Uma médica que consultamos na clinica Jae(ﬂéﬁrz’ca. EFQZ' efa que ne deu inﬁmacSeJ mats
detalkadas.
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d. A informagdo que o médico vos deu foi importante, esclareceu as duvidas
que tinham relativamente a problematica do vosso filho(a)?
W; altura até ﬁz’. .. ﬁz’ a gente ndo estava & espera tﬂzgue/e di'zym?&tico, mas ﬁz’, sem divida.

3. Reaccdes ao diagnostico:

a. Como recebeu a noticia que o seu filho(a) tinha PC?

Wz;o ﬁi a nascenca. z;zfaarentemente a Z nasceu bem, ﬁi com © crescimento que comecamos @ notar

wm atraso motor. Falwmos ac pediatra, mas ele dizia que as criangas néo eram todas iguats, umas

ﬁziam as cotsa mais cedo, outras mais tarde. Goneretamente s6 a partir do anc € que soubemos o
P

Jorob-femu que a Z tinka. I wma citgfo/a&tiu mitocondrial que Jé nasceu com ela e que se f;vz'

desenvelvendo mats tardiamente.

b. Ja aceitou este problema do seu filho(a)?
&ceie—&e muito mal. %o se estd Jarg]mradb  para receber uma noticia destas. z;%c/fo que néo me

stnto cu&aad;l, embora na aftura nos  passe tudo Jaefa cabeca. ko que nos passa de tudo um pouco.
x comffica(k.

4. Comportamentos da crianca que suscitaram a atencao:

a. Como se aperceberam do problema do vosso filho(a)?
;% aos ofto meses atnda nio sequrava a cabeca e néio tinka forca.
2/

5. Conhecimentos sobre as dificuldades que uma crianca com PC enfrenta:

a. Sabiam quais poderiam ser as dificuldades de ter um filho(a) com PC?

%o. Temos que ir enﬁentamlb as coisas e dar a volta _por cima. Z isso que eu penso neste

mormento.

b. Sentiu davidas quanto a forma como deveria lidar com o seu filho(a)?

:ﬁ L, , 3‘7‘: . , S . .
uwzﬁz& sentimos JemJare. ao Ja[emoef cormo e gue vat ser. © CO7t © amazfurecer e gue oS Varos

15701‘8116[(;'11[&7, e entenc[énc[&, em[ora /l"g]’tl(]otll’d‘ Yue ndo C(m.styuem ou nde querem acettar oJoro[fema

c. Sabiam o que poderia fazer para ajudar o seu filho(a)?
Acko que tgarenc[emcs com ela. s vezes  penso gue em vez dos nossos ﬁf%s aprenderem connosco

SOIMOS NOS 7ue gfarenc[émo& corn e/é.r.
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d. Fizeram alguma formagéo relacionada com o problema do vosso filho(a)?
Wt;o isso nio.

6. Problemas encontrados:

a. Quais os maiores problemas com que se depararam?

Gorm muitas. .. sei Ja. z;% Z além de ser uma menina aparentemente normal tem muitos Joroifemzm,
wm dos principais é efa nio consequir, efa ﬁz’ entubada com wm balio gédstrico porque nio se
consequia alimentar e o gue comia nio era Juﬁdente, ﬁi ' perdendo peso. z;% partir do ano na vez de

aumentar ta_perdendo pesc. Fot wma das barreiras mais Jz‘ﬁ?:ez'&.

7. Preocupacdes face ao futuro:

a. Como imaginam o futuro do vosso filho(a)?
Fu costumo dizer que /7(3;’9 ndo_penso muito no futuro. .. J4 penset muito. . . /:oje néo. 7260(]'9 tento

viver um dia de cada vez.

b. A sociedade esta preparada para receber e cuidar duma crianga com PC?

%o em muitos casos que ndo. eﬁryoaramo—no& com muitas escadarias, poucas rampas de acesso.

f/lew nao 6 56 cd, z'nféfizmente € e muito Jado.

8. Apoios recebidos:

» Familia:
a. Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para
cuidar da crianca?
Dim eu. dem divida alguma.

b. Os avos ou outros familiares ajudaram a tomar conta do vosso
filho(a)?

Dbm. .. tive daminka sogra. z;;z,fjuma, ndo tanta come a gente Joreczlfa, mas st tive

ajuma.

c. Monetariamente tém ajuda familiar para colmatar alguns dos custos
com o vosso filho(a)?
i também.

» Escola:
a. A escola que o seu filho(a) frequenta esta preparada para lhe prestar
um servico educativo de qualidade?

Cgim, acho que stm. ;%unz't[m[é sem c[ziw'r[aﬁz' uma mats VafiaJaara Hés.
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b. Consideram que a orientacdo e apoios que a escola vos d&
contribuem para que se sintam mais seguras no lidar com 0 v0sso
filho(a)?

Dim, sem diivida. A unidade tem terapeutas e tudo, esta unidade estd muito bem. Temos
terapias, terapia da fkfa e terapia ocufaa'onaf, sem duvida que esta unidade estd muito

bem egué}omﬁz para ajuda aos nossos ﬁ/ﬁoa.

> Saulde:
a. A nivel de saude, considera que o0s apoios que tém recebido sdo
suficientes?
%Jé Jgjuz'c[iz no %gyita/%n’a gjia. ;%CFO que € bem aconymnﬁvmﬁl, néo tenko nada

a dizer. Jom sido bem acollida em todos os niveis.

» Apoio de instituicOes especializadas:
a. O vosso filho(a) esté a recebe apoio nalguma instituicdo especializada
em PC? Qual?
i na %ﬁﬁ

9. Repeticdo da maternidade

a) Voltava a ser mae?
Wgo. Tenko medo.
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Entrevista D

Entrevista elaborada para a realizacdo de uma tese de mestrado em Educacdo Especial
sobre o tema: Dificuldades e davidas de pais de Criangas com Paralisia Cerebral.
Proenca, Irene, 2010 — versdo para investigacéo.

Esta entrevista é dirigida as familias, sendo andnima e confidencial. Agradecemos desde
ja a participacdo e solicitamos que respondam da forma mais correcta e honesta
possivel. N&o existem respostas certas ou erradas. Agradecemos desde ja a sua
colaboracéo.

1. Caracterizacdo familiar:

Pai Mae
Idade 44 43
N° de Filhos 2

Nao sabe ler nem escrever
Menos que a 42 Classe

N&o sabe ler nem escrever
Menos que a 42 Classe

Nivel de instrucao

42 Classe

6° Ano

9° Ano (antigo 5°)

11° Ano (antigo 7°)
12°Ano(antigo propedéutica)
Bacharelato

Licenciatura

Outros.Qual?

2. Conhecimento do diagndstico:

x| | | ]

42 Classe
6° Ano

| 9° Ano (antigo 59

11° Ano (antigo 7°)

| 12°Ano(antigo propedéutica)

Bacharelato
Licenciatura
Outros.Qual?

a. Que idade tinha o vosso filho(a) quando foi diagnosticada a PC?

Qﬁgaoz'& de estar internada nove dias com uma tromboflavite tive esta noticia triste os sete meses

(léjeeftaz;ﬁo na ecgyngqﬁ, o médico disse-me que a min/raﬁ//;a tinka um tumor na cabeca e que o
, N o o , , z‘% Sist

mats certo era morrer & nascenca, ou entio se nio morresse ta ter muitos Jaroifema&. - paralisia

J‘uljl’u nesta altura, embora sé zléJaoz'J é que me ﬁz’ ccnﬁmaz[k e descoberta.

Tinha conhecimentos sobre a PC?

W{;O, Hern MeSINo oS mé([i’COJ Ja[iam Fem © Yue ia acontecer, e/é& r[i'.zz'am que era uma mafﬁrma(;ﬁo

congénita, s¢ mais tarde € que descobriram o que realmente era.

Como obtiveram as primeiras informagcbes sobre o problema do vosso
filho(a)?
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Fot aJoec[i’atra no Fogn'ta/gue a estava a Je:yuir, disse-me que a menina iaﬁzer muz'tojmuca cotsa
e ter muttas tli'ﬁcu/zﬁzdé&. Tinka uma Joaraleﬂ'a cerebral, nio um tumor como tinfiam cfeJconﬁm[é.

Tinka que ser muito trabalfiada, mas nuncame mandou para um centro c[écfmrafz'a'a.

d. A informagdo que o médico vos deu foi importante, esclareceu as duvidas
que tinham relativamente & problematica do vosso filho(a)?

Wz;o, _pots nio me acenselfiou a ir - para o centro de Joara/z'ﬂ'a e dizia que eu em casa consequia ﬁ.,zer
o trabalfo do centro. 7€ muito custo passou-me a carta gue me ﬁi _pedida no centro de J;vara/z'ﬂ'a

_para saberem como trabalfiar com a menina.

3. Reaccdes ao diagnostico:

a. Como recebeu a noticia que o seu filho(a) tinha PC?
Gomeo guaf?uer mée . .. Toi muito cﬁﬁ’cif nos Gltimos meses de jnlw'cléz, porgue o médico tinka-me

dito que a minﬁaﬁ/ﬁva ia morrer a nascenca eﬁz’ muito fﬁ'o. Foram momentos muito tﬁﬁ?:ez'&.
‘gzoumdb nasceu féz’ uma a/(yn'a nio ter morrido, aﬁna/ néo era um tumor como tinkam dito na

ecgjrraﬁa mas stm uma Jaaralen'a. % minka ﬁ//ra nascew sem cerebelo.

b. Ja aceitou este problema do seu filho(a)?
%o, acho que ainda /7(3]'8 naio o acetto. z;%cffo que nio sei se a{yum dia uma pessoa o c/feja a acettar.

Ainda Ffofe me sinto cu/(}aar[a, porque os médicos me disseram quea maﬁ%rmat;ﬁo ﬁz’ devida a algum
medicamento que eu tomet, embora tenham sido todos os medicamentos receitados  por médicos.

’ ’ ’ v “ ’ A
cggvoftez—me contra eﬁeua‘, contra mim mesma, Jaerjuntez muitas vezes se ﬁeu& existe  porqueé

”
tantas criancas assim 7"

4. Comportamentos da crianca que suscitaram a atencao:

a. Como se aperceberam do problema do vosso filho(a)?

Gomo efa nascew com muitos (]oroifema&, ﬁz’ o médico que nos deu a noticia de que tg‘i’naf a minka

ﬁ//fa tinka uma Jaarafz'm’a cereﬁra[]oorque ndo tinka cerebelo.

5. Conhecimentos sobre as dificuldades que uma crianca com PC enfrenta:

a. Sabiam quais poderiam ser as dificuldades de ter um filho(a) com PC?

do, uma vez que me tinkam dite que o meuﬁ//k Za morrer, $6 r[é]aozlf de saber oJaroifema que

realmente era é que tivemos conkectmento desta realidade.

b. Sentiu davidas quanto a forma como deveria lidar com o seu filho(a)?
Oim muitas. © meu outroﬁf/féﬁi de umajranzlé ajuc[ll, Jaoz'.s]arocurou muita z'nﬁrma(;ﬁo na

j‘ , ’ ’ , , ~
nternet e Jem(]?re me animou e encora{](?u, Eem cormo g]u(ﬁ?u mutto a irmd.
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c. Sabiam o que poderia fazer para ajudar o seu filho(a)?
Wt;o, nada. Estava comffetmnente a zero, o mew ﬁ//ﬁ? ﬁ.,z muitas buscas na Internet sobre o tema

e ajudou muito.

d. Fizeram alguma formagcéo relacionada com o problema do vosso filho(a)?
Wz;o, tudo o que set %je aprendi-o com a pritica e o dia-a-dia com a mz'n/faﬁ/ﬁ?z.

6. Problemas encontrados:

a. Quais os maiores problemas com que se depararam?
55 rimeiro ﬁi ter que deixar o meu empreqo, assim que souberam do froﬁ/ema da minka ﬁfﬁa

despediram-me. ﬁgmi& arranjet outro trabaltio, mas ﬁz’ muito tli'fi’a'f arranjar quem me ﬁcaJJe
com ela porque néo tinka nz'njue'm, nem sz', mae ou outro ﬁmifz'ar que me zg’udh&.ﬁe, conefzyuz' que
uma irma me ﬁcmme com efa, mas estava constantemente a Yuez'xar—a‘e que a menina vomitava tudo,
6 chorava, ete. %nca estava Jo&&gjazllz. ggor ﬁm consequi uma ama, mais tarde um z'nﬁnttin’o,
mas naefﬁn'ms era uma conJumz’t;iioJooryue mais wuma vez nio tinka com quem a deixar, quase que

mplorava para alguém ficar com ela.
P 7 g

7. Preocupacdes face ao futuro:

a. Como imaginam o futuro do vosso filho(a)?
Ainda néo ﬁz muttos Jofano.f para o futum dota. Fcho que querc viver um dia de cadu vez. Tenko

medo_por efa depots de eu morrer, embora efa tenha um irmio nio sei o que vai acontecer. T%-se

tanta coisa que eu nem quero pensar.

b. A sociedade esta preparada para receber e cuidar duma crianca com PC?

%o, estas criancas ainda sio muito descriminadas. Os pais ainda nio conversam com os ﬁf/;oes
sobre este Jaro[r-/éma e efes cofocam-nos de > parte, tanto & que efa estd na escola hd muitos anos e quase

ndo tem amz'jo&.

8. Apoios recebidos:

» Familia:
a. Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para
cuidar da crianca?
Sim. Fou deixei do trabalkar. 35 rimeiro fuz' r[éeyaezﬁzfa e zfeJaoz'J arranjet um trabalko sé de

manhé.

b. Os avos ou outros familiares ajudaram a tomar conta do vosso
filho(a)?

%{7 nunca tive ajuda nem dos meus,  pats nem dos meus $0grOs.
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c. Monetariamente tém ajuda familiar para colmatar alguns dos custos
com o vosso filho(a)?

~ ’
W;O nunca tivermos essa zgutfa

» Escola:
a. A escola que o seu filho(a) frequenta esta preparada para lhe prestar
um servigo educativo de qualidade?

Os frz'mez'row anos achei que isto era tudo uma treta, andow anos na escola, mas nunca vi
jrandé desenvolvimento. Qﬁe hd dois anos para cd acko que os Jargféa&ore& tém um método
Ji’férente de traballiar e ela tem vindo a consequir acfyunw ohjectivos. Os froﬁJJoreJ de

educacgio e«.yoea'af sdo de grande ajuda para estas criangas.

b. Consideram que a orientacdo e apoios que a escola vos da
contribuem para que se sintam mais seguras no lidar com 0 v0sso
filho(a)?

Déo, efes até tém sido muito Yuen'dzw‘

» Saude:
a. A nivel de salde, considera que 0s apoios que tém recebido séo
suficientes?

Dinceramente a menina tem tido muito apoio na saide. %o tenkho nada a dizer. ;iz,
neurg]aecli’atra que a seque € muite boa e inclusive conesejuz'u que um cz'mrjz'ﬁc Z’nj[é&

viesse operar a minkha ﬁ/ﬁa. f&tou—//ﬁe muito  grata.

» Apoio de instituicOes especializadas:
a. O vosso filho(a) esté a recebe apoio nalguma instituicdo especializada
em PC? Qual?
Oim na 5%755(;'5

9. Repeticdo da maternidade

a) Voltava a ser mae?

No.
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Entrevista E

Entrevista elaborada para a realizacdo de uma tese de mestrado em Educacdo Especial
sobre o tema: Dificuldades e davidas de pais de Criancas com Paralisia Cerebral.
Proenca, Irene, 2010 — versdo para investigacéo.

Esta entrevista é dirigida as familias, sendo anénima e confidencial. Agradecemos desde
ja a participacdo e solicitamos que respondam da forma mais correcta e honesta
possivel. N&o existem respostas certas ou erradas. Agradecemos desde ja a sua
colaboracéo.

1. Caracterizacdo familiar:

Pai Mae
Idade 36 48
Ne de Filhos 1
Nivel de instrucéo Néo sabe ler nem escrever | Néo sabe ler nem escrever
X | Menos que a 42 Classe | Menos que a 42 Classe
6° Ano 6° Ano

9° Ano (antigo 5°)
11° Ano (antigo 7°)

9° Ano (antigo 5°)
11° Ano (antigo 7°)

42 Classe | X| 42 Classe

12°Ano(antigo propedéutica) | | 12°Ano(antigo propedéutica)
Bacharelato | Bacharelato

Licenciatura | Licenciatura

Outros.Qual? Outros.Qual?

2. Conhecimento do diagnostico:

a. Que idade tinha o vosso filho(a) quando foi diagnosticada a PC?
Qﬁgaoz'& &o nascimento. Nascew com 32 semanas e o problema surgiu depois quandeo Jhe rebentaram

as vetas na cabeca.

b. Tinha conhecimentos sobre a PC?
%o, nio sabia nada sobre o problema.
¥

c. Como obtiveram as primeiras informacbes sobre o problema do vosso
filho(a)?
Fota eﬁr a%fena no /tvcgn'ta/ e as técnicas no centro de erafz'a'u.
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d. A informagdo que o médico vos deu foi importante, esclareceu as duvidas
que tinham relativamente a problematica do vosso filho(a)?

:7‘2‘:11'6‘ oU MEeNoSs.

3. Reaccdes ao diagnostico:

a. Como recebeu a noticia que o seu filho(a) tinha PC?

Toz' a minka mae que deu por efa num J)e.,zz'nﬁ:v, e também ao nascer nasceu bem, mas Jmmfml;z umas
horas rebentaram-ffe umas veias na cabeca e a ﬁvemorrajia ﬁcou—//t?a Jae/o cérebro. % menina
também néio brincava com os b'rz'nquecﬂw e estava a demorar muito a ﬁ.,zer o que devia para a idade.
Tinka quatro anos 7uan¢l6 comecou a jatinﬁar. %@ brincava com os bonecos, nio os ita a

buscar. . . nio sata do sitio.

b. Ja aceitou este problema do seu filho(a)?
z;%cez'tez'  porque nao € um caso muito grave, actho quea minka ﬁf/fa estd a melkorar bem. % eralen'a

da mz’n/faﬁf/fa é mats no eguz’fz’ﬁn’o.

4. Comportamentos da crianca que suscitaram a atencao:

a. Como se aperceberam do problema do vosso filho(a)?
;%mz'n/:a mde reparou que o(]ae,zinhdo da menina tinka afjum]omﬂ@ma

5. Conhecimentos sobre as dificuldades que uma crianca com PC enfrenta:

a. Sabiam quais poderiam ser as dificuldades de ter um filho(a) com PC?

ao.

b. Sentiu davidas quanto a forma como deveria lidar com o seu filho(a)?

c‘;iz/ minha trmd tg’u(l&u—me mutto.

c. Sabiam o que poderia fazer para ajudar o seu filho(a)?

2 o
W;c, mas a minka irma egucﬁyu—me muito.

d. Fizeram alguma formacéo relacionada com o problema do vosso filho(a)?

Wt;c, néo ﬁz nada.

6. Problemas encontrados:

a. Quais os maiores problemas com que se depararam?

Foi deinar o mew traballio e nio ter nenfim rendmento.
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7. Preocupacdes face ao futuro:

a. Como imaginam o futuro do vosso filho(a)?
Fla é muito finda. ..

b. A sociedade esta preparada para receber e cuidar duma crianca com PC?

’ o~

Wz;o, a mim néio me dio nada, estou em casa com a minka mie e é o meu irméio e a minfa mde que me

zg’utﬂlm.

8. Apoios recebidos:

» Familia:
a. Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para
cuidar da crianga?
Dim, tive que deixar de trabalfiar porque a ama onde estava a minka ﬁ//ﬁz néo a tratava

como eu Yuen'a, or duas vezes que Ji fuz’ e a menina ndo estava fimJaa, Jaarecz'a uma

cﬁaja, parecia que Jhe tinkam deixade cair uma cafétez’ra de dgua aférver na_pomba.

ﬁ , , S for

epois o(]aac[re cofocou-ma numa creche dele, e acaﬁoufor ir para o patronato. oﬁz
T : i :

para a escola com sete anos. Jive que deixar de trabalhar _porque a menina estava sempre

doente e eu tinka que faftar mutto. Estive quarto anos de baixa e depois ﬁyuez’ sem

EmfrEJO.

b. Os avos ou outros familiares ajudaram a tomar conta do vosso
filho(a)?

Dim os meuJJaaiJ e o meu irmdo tg’u(ﬁlram—me muito. ;;Z/ min/raﬁf/;a tinka um amor

muz’toejranclé ao avé. eﬁm/am—o‘e muito bem. Ainda /foje(]aeguntafor ele.

c. Monetariamente tém ajuda familiar para colmatar alguns dos custos
com o vosso filho(a)?

Dim. O meu trméio é que me di dinkeiro, a minka mde. .. vivo com ela e as despesas de

alfimentacio sio ﬁz’tas > por ela.

» Escola:
a. A escola que o seu filho(a) frequenta esta preparada para lhe prestar
um servico educativo de qualidade?

<gz'm, acho que as condicées sio boas.

b. Consideram que a orientacdo e apoios que a escola vos da
contribuem para que se sintam mais seguras no lidar com 0 V0SS0
filho(a)?

Sim, agora os froféemores s@o muito bons, enstnam-na muito bem
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» Saulde:
a. A nivel de saude, considera que 0s apoios que tém recebido sdo
suficientes?
Gracasa Deus esti bem.

» Apoio de instituicOes especializadas:
a. O vosso filho(a) esté a recebe apoio nalguma instituicdo especializada
em PC? Qual?
Dim na &7:75@25

9. Repeticdo da maternidade

a) Voltava a ser mae?

Ho.
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Entrevista F

Entrevista elaborada para a realizagdo de uma tese de mestrado em Educacéo Especial
sobre o tema: Dificuldades e davidas de pais de Criangas com Paralisia Cerebral.
Proenca, Irene, 2010 — versdo para investigacéo.

Esta entrevista é dirigida as familias, sendo andnima e confidencial. Agradecemos desde
ja a participacdo e solicitamos que respondam da forma mais correcta e honesta
possivel. N&o existem respostas certas ou erradas. Agradecemos desde ja a sua
colaboracéo.

1. Caracterizacdo familiar:

Pai Mae
Idade 38 35
N° de Filhos 2
Nivel de instrucéo Nao sabe ler nemescrever | | Néo sabe ler nem escrever
Menos que a 42 Classe | Menos que a 42 Classe
42 Classe || 42Classe
X | 6°Ano | X| 6°Ano
9° Ano (antigo 5°) | 9°Ano (antigo 5°)
11° Ano (antigo 7°) | 11° Ano (antigo 7°)
12°Ano(antigo propedéutica) | | 12°Ano(antigo propedéutica)
Bacharelato | Bacharelato
Licenciatura | Licenciatura
Outros.Qual? || Outros.Qual?

2. Conhecimento do diagnostico:

a. Que idade tinha o vosso filho(a) quando foi diagnosticada a PC?
Ao ano de idade ﬁz’ gutmr[o nos deram a conﬁmact?o do que era, embora ela tenha surgido &
nascenca devido a demora do parto. L6 ac aninko de idade ﬁca:mw na expectativa de gue olirz'a
ﬂzer as cotsinkas, mas depots féz’—nos dada a sentenca. Fot nesta aftura que o doutor nos disse
concretamente o que oltin/fa e o gue irta ser dagui para a frente, o que tinkames que fazer... os

terapeutas também nos ajudaram.

b. Tinha conhecimentos sobre a PC?

W(;O, hnada.
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c. Como obtiveram as primeiras informacOes sobre o problema do vosso
filho(a)?

Fot o médico neurofojzlsta.

d. A informagdo que o médico vos deu foi importante, esclareceu as duvidas
que tinham relativamente a problematica do vosso filho(a)?
Fot cinco estrelus. f arece o doutor dos pobres, mas o doutor que nos atendeu quando oY nasceu
7 g 4

néio nos disse nada e eles J'a’ sabiam queia faver Jvroifemmf, mas encobriram.

3. Reaccoes ao diagnostico:

a. Como recebeu a noticia que o seu filho(a) tinha PC?
mzouz'to mal. Gom a auséncia do §, como 6. .. o Jnio fuzia as coisas que a cutras criancas faziam.
7

z;iz,ow cinco meses © Z fe,z uma ressondncia mujnética e o doutor descobriu uma era/z'&z'a. ﬁoi muito

duro e triste saber que o nosse ﬁ//lvo ndo ta ser normal.

b. Ja aceitou este problema do seu filho(a)?

Custow muito. . . maso que haviamos déﬂ,zer ? Ji nio havia remédio. . .

4. Comportamentos da crianca que suscitaram a atencdo:

a. Como se aperceberam do problema do vosso filho(a)?
@lniio f;l,zitw as mesmas cotsas que os meninos daidade dele.

5. Conhecimentos sobre as dificuldades que uma crianca com PC enfrenta:

a. Sabiam quais poderiam ser as dificuldades de ter um filho(a) com PC?

Vo, a  gente nunca estd alertada  para estas coisas. A gente sonhou tudo de hom e correu tudo mal.

b. Sentiu davidas quanto a forma como deveria lidar com o seu filho(a)?
Z%f umas. . . ajumaes‘.

c. Sabiam o que poderia fazer para ajudar o seu filho(a)?

%o, nio sabiamos nada do nada. Era tudo nove, nio $6 o ter uma crianca Jaefa  primeira vez como

ter uma crianca com farafz@n'a.

d. Fizeram alguma formacéo relacionada com o problema do vosso filho(a)?
Nada.
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6. Problemas encontrados:

a. Quais os maiores problemas com que se depararam?

Gom o ver os cutros meninos a andar e a brincar e o nosso néo ﬁzer. .. c/zl:yar as idades certas de

andar, de fizfur e efe nio fazer. .. € comfficaclb.

7. Preocupacdes face ao futuro:

a. Como imaginam o futuro do vosso filho(a)?

WEJ vemos um bocado, com € que eu vou dizer. .. nos temeJ em que estamos. .. a cortarem-nos

tudo. .. apoios, subsidios. .. Wg}ro, negro, nio € f;icz'[

b. A sociedade esta preparada para receber e cuidar duma crianca com PC?
W(iffﬂl’ef, é 0 gue nos reccupa no dia-a-dia. e tz'vemo&fowa’ﬁificﬁu[é& e dinkeiro acko que sim, se

.
néo kowver dinkeiro néo. T comf/z'cac[b. FEnistem centros e instituicdes. . . . 57!225 ndo € isto que

sonfamos  Para os nossos ﬁ//zdos, e afém disso as instituicées sio poucas. ..

8. Apoios recebidos:

» Familia:
a. Houve necessidade de um dos progenitores deixar de trabalhar para
cuidar da crianca?

%o, neste momento nio, os avés ajudaram sempre.

b. Os avos ou outros familiares ajudaram a tomar conta do vo0sso
filho(a)?
<31’711&5'7"]”8.

c. Monetariamente tém ajuda familiar para colmatar alguns dos custos
com o vosso filho(a)?
<gz'm, claro.

» Escola:
a. A escola que o seu filho(a) frequenta esta preparada para lhe prestar
um servico educativo de qualidade?

f&té, tem técnicos, tem Jarofésmras. .. este anc J’a’ ﬁz’ mats com(]afz'cat[é Jporque uma
Jaroﬁ&&cra nao ﬁz’ cofocadu. .. este anc jd ndo tem tanta estabifidade como o ano passado.

Wt;o hd tanta orientacio.

b. Consideram que a orientacdo e apoios que a escola vos da
contribuem para que se sintam mais seguras no lidar com 0 V0SS0
filho(a)?

ﬁzﬁa ser mats. z;% Jomfé&a@ra do agrupamento ndo estd a trabalfar muite bem, tira-nos

as rgyafz'a& que temos diretto e néio nos di outras. . .
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> Saude:

a. A nivel de saude, considera que os apoios que tém recebido sdo
suficientes?

%@ haviamos de ter mats apotos e pessoas que se interessassem mats por estas criangas.

?lgz%foucaw.

» Apoio de instituicOes especializadas:

a. O vosso filho(a) esté a recebe apoio nalguma instituicdo especializada
em PC? Qual?
Dim na %ﬁﬁ

9. Repeticdo da maternidade

a) Voltava a ser mae?

Dim, Jé repeti a experiéncia.

XLII



Anexo V
AUTORIZACAO DE USO DE QUESTIONARIO

Cara Irene
Bom dia

O Zarit Burden Interview tem sido muito utilizado para avaliar a sobrecarga (burden) do

cuidador de doentes com deméncia.

A utilizacdo para investigacdo é possivel.

Envio em anexo o questionario e algumas notas.
Com os melhores cumprimentos

Margarida Sobral

De: ireneana@sapo.pt [mailto:ireneana@sapo.pt]

Enviada: ter 11-10-2011 23:06

Para: gpereira.sm@fcm.uni.pt; Margarida Sobral

Assunto: Urgente - autorizacdo de utilizacdo de questionario

\Venho por este meio solicitar a vossa permissdo para utilizar o vosso
questionario da entrevista de Zarit. Sou aluna do mestrado em Educacéo
Especial na universidade catolica, no p6lo de Braga, e a minha tese de
dissertacdo consiste em avaliar os sentimentos e emoc¢6es de pais de
criancas com paralisia cerebral. Para poder avaliar alguns dos
sentimentos que encontrei referencia na bibliografia que consultei

este questionario € muito Util, para além de ser de facil compreensao

e analise.

Agradeco desde ja o tempo disponibilizado com este pedido.

Atenciosamente

Irene Proenca
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