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RESUMO

Ao assinar a Declaragdo Mundial de Educagido para Todos e a Declaracdo de Salamanca,
resultado da Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educacionais Especiais: Acesso e
Qualidade, o Brasil optou pela constru¢do de um sistema educacional de inclusdo. Contudo,
apesar de existirem condi¢des legais suficientes para que a inclusdo escolar das pessoas com
deficiéncia ocorra, esse processo tem esbarrado em uma série de entraves. Diante do atual
contexto da inclusdo e, considerando, sobretudo, as ansiedades e preocupacdes manifestadas
pelos pais ou responsaveis das criangas com deficiéncia, esta pesquisa teve como objetivo
central investigar o processo de inclusdo escolar de criancas com paralisia cerebral na otica de
pais ou responsaveis. O estudo foi realizado com pais ou responsaveis de criancas com
diagnéstico de paralisia cerebral atendidos pelo servico de Fisioterapia do Centro
Especializado em Reabilitagdo da cidade de Campina Grande — PB, no periodo de 8 a 12 de
setembro de 2016. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, onde o pesquisador seguiu
um roteiro prévio de perguntas, com base nos objetivos estabelecidos pelo estudo. Os temas
abordados foram as reag¢des e sentimentos dos pais ou responsaveis frente ao recebimento do
diagnostico, conhecimento sobre o diagndstico da paralisia cerebral anterior ao nascimento da
crianga, primeiras buscas de apoio profissional e as dificuldades enfrentadas, as dificuldades e
desafios para inserir a crianca tanto na sociedade quanto na escola, solugdes apresentadas
pelos pais ou responsaveis para promover a inclusdo da crianga com paralisia cerebral e a
descri¢do da crianga com paralisia cerebral na visdo dos participantes. Tem sido uma pratica
muito comum discussdes e decisdes sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. Em
decorréncia dessa pratica, decretos, leis e outros instrumentos formais tém surgido com certa
constancia e abundancia em todo o Brasil. Entretanto, os resultados obtidos demonstram que
0s pais ou responsaveis de criancas com paralisia cerebral encontram dificuldades e desafios
apesar de todo esse aporte legal ja existente e, grande parte deles acontece na escola. Sabendo
que ¢ de suma importancia a inclusdo em escola regular da crianga com deficiéncia, uma
discussdo em torno do assunto podera suscitar propositos e a¢des voltadas para a otimizagdo
dos ganhos alcangados nos ultimos anos, contribuindo com o processo de ensino-
aprendizagem da pessoa com paralisia cerebral.

Palavras-Chave: Familia. Criangas com Paralisia Cerebral. Inclusido Escolar.



ABSTRACT

By signing the World Declaration on Education for All and the Salamanca Statement,
outcome of the World Conference on Special Educational Needs: Access and Quality, Brazil
opted for the construction of an educational inclusion system. However, although there are
sufficient legal conditions for school inclusion of people with disabilities occurs, this process
has run into a series of obstacles. Given the current context of inclusion and, considering
above all the anxieties and concerns raised by parents or guardians of children with
disabilities, this research had as its central objective to investigate the process of school
inclusion of children with cerebral palsy in the perspective of parents or guardians. The study
was conducted with parents of children diagnosed with cerebral palsy attended by
Physiotherapy Service Specialized Center for Rehabilitation of Campina Grande - PB, from 8
to 12 September 2016. Semi-structured interviews were conducted where the researcher
followed a previous set of questions, based on the objectives established by the study. The
topics were the reactions and feelings of the parents or responsible to receive the diagnosis,
knowledge about the diagnosis of anterior cerebral palsy to child birth, first searches of
professional support and the difficulties faced, the difficulties and challenges to enter the child
both in society and in school, solutions presented by parents or guardians to promote the
inclusion of children with cerebral palsy and the child's description with cerebral palsy in the
view of participants. It has been a very common practice discussions and decisions on the
rights of persons with disabilities. As a result of this practice, decrees, laws and other formal
instruments have come up with certain constancy and abundance throughout Brazil. However,
the results show that parents or guardians of children with cerebral palsy are difficulties and
challenges despite all this already existing legal contribution, and most of them happen at
school. Knowing that it is of paramount importance to inclusion in regular school child with a
disability, a discussion around the subject may raise purposes and actions to optimize the
gains achieved in recent years, contributing to the teaching-learning person with paralysis
brain.

Keywords: Family. Children with Cerebral Palsy. School inclusion.
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INTRODUCAO

A importancia da inclusdo escolar da pessoa com deficiéncia e a constatacio da
caréncia de estudos que abordem as dificuldades enfrentadas pelos pais ou responsaveis de
criangas com Paralisia Cerebral em inclui-la em escola regular torna-se relevante na academia
e na sociedade, bem como, para a pesquisadora, visto que, surgiram indaga¢des durante sua
pratica profissional com familias de criangas com Paralisia Cerebral.

Como precursores da acessibilidade social e no contexto educacional foram
percorridos alguns caminhos que contribuiram de forma gradativa na busca de uma educagao
e uma sociedade inclusiva.

Ao assinar a Declaragdo Mundial de Educag¢do para Todos e a Declaracdo de
Salamanca, resultado da Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educacionais Especiais:
Acesso e Qualidade, o Brasil optou pela construgdo de um sistema educacional de inclusdo.

Segundo Melo ¢ Martins (2007) essa opgdo fez com que a educagdo da pessoa com
deficiéncia se inserisse numa nova perspectiva voltada para o efetivo respeito a igualdade dos
direitos e valorizagdo da diversidade humana.

Dessa forma, todos os alunos devem ser incluidos em arranjos educacionais feitos para
a maioria das criancas. Sempre que possivel, devem aprender juntas, independente de
dificuldades ou limitagdes que possam ter, para que desenvolvam tanto conhecimentos
académicos quanto estratégias de convivéncia que amenizem suas limitagcdes frente a
sociedade (MANTOAN, 1997 e UNESCO, 1998).

Apesar de existirem condi¢cdes legais suficientes para que a inclusdo escolar das
pessoas com deficiéncia ocorra, esse processo tem esbarrado em uma série de entraves. Desse
modo, indagam-se, quais as dificuldades no processo de inclus@o sob o ponto de vista dos pais
ou responsaveis de criangas com Paralisia Cerebral?

Diante do atual contexto da inclusido e, considerando, sobretudo, as ansiedades e
preocupacdes manifestadas pelos pais ou responsaveis das criangas com deficiéncia, esta
pesquisa teve como objetivo geral investigar o processo de inclusdo escolar de criangas com
Paralisia Cerebral na otica de pais ou responsaveis e especificamente identificar o perfil socio
profissional e a escolarizagdo dos pais ou responsaveis participantes da pesquisa, conhecer
dificuldades encontradas pelos pais ou responsaveis de alunos com Paralisia Cerebral e propor

metodologias de educacdo inclusiva para alunos com Paralisia Cerebral.



1. CAMINHOS QUE TRACEJAM A DEFICIENCIA

1.1. O que é deficiéncia

No Decreto n® 3.298 de 1999 da legislagdo brasileira, encontramos o conceito de

deficiéncia e de deficiéncia fisica que diz:

Art 3°. — Para os efeitos deste Decreto, considera-se:

I — Deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcdo
psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica que gere incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrdo considerado normal para o ser humano;

Art 4°. — Deficiéncia Fisica — alteracdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da fungdo fisica,
apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia,
tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, membros com deformidade congénita ou
adquirida, exceto as deformidades estéticas ¢ as que ndo produzam dificuldades para
o desempenho das fungdes.

Desde os anos de 1970, incitadas em grande parte pela organizagdo das pessoas com
deficiéncia e pela crescente tendéncia de se entender a deficiéncia como uma questdo de
direitos humanos, as respostas a deficiéncia tem mudado. Nos Estados Unidos e no Reino
Unido surgiram estudos sobre deficiéncia entendida ndo mais como uma mera declaracdo de
uma lesdo que fixa restrigdes a participagdo social de uma pessoa, mas como conceito amplo e
complexo que reconhece o corpo com lesdo e também aponta a estrutura social que oprime a
pessoa deficiente (DINIZ, 2007).

Segundo Diniz (2007, p. 9) “de um campo estritamente biomédico confinado aos
saberes médicos, psicoldgicos e de reabilitacdo, a deficiéncia passou a ser também um campo
das humanidades”. Se antes prevalecia uma visdo puramente médico-organicista, centrada nos
déficits da pessoa com deficiéncia, agora a deficiéncia passa a ser concebida na perspectiva da
sua relacdo com o meio. Raica, Prioste € Machado afirmam que “a limitacdo deixa de ser vista
somente como dificuldade exclusiva da pessoa, passando a ser observada como limitagdo da
sociedade em oferecer condigdes que possibilitem a supera¢do de barreiras fisicas,
econdmicas e sociais” (2006, p.21).

Conforme o Relatorio Mundial Sobre a Deficiéncia “a deficiéncia ¢ complexa,
dindmica, multidimensional, e questionada” (BRASIL, 2012, p. 4). Ao longo da historia,
notamos que as pessoas com deficiéncia vinham sendo atendidas em sua maioria dentro de

uma perspectiva segregacionista. O movimento das pessoas com deficiéncia e de
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pesquisadores das ciéncias sociais e da saude, vem nas Ultimas décadas, identificando a
funcdo das barreiras fisicas e sociais para a deficiéncia. Nesta nova abordagem reconhece-se
que as pessoas se tornam incapacitadas ndo apenas por seus corpos, mas, sobretudo por
fatores ambientais. Assim, vale lembrar, o individuo pode ter uma deficiéncia, porém isso nao
significa necessariamente que ele seja incapaz; a incapacidade podera ser minimizada quando

o meio lhe possibilitar acessos.

1.2. Paralisia Cerebral em foco

A Paralisia Cerebral compde um grupo de perturbagdes neurologicas, com diferentes
etiologias e quadros clinicos, que tem em comum o fato de afetarem o Sistema Nervoso
Central da crianga de maneira cronica, tendo uma variagdo nos déficits funcionais,
dependendo da localizagdo e extensdo da lesdo encefalica (FERRARETO; SOUZA, 2003).
Para os autores supracitados a “Paralisia Cerebral € o termo usado para designar um grupo de
disturbios motores ndo-progressivos, porém sujeitos a mudangas, resultantes de uma leséo no
cérebro nos primeiros estagios do seu desenvolvimento” (FERRARETO; SOUZA, 2003, p.
792).

A principal causa da Paralisia Cerebral em nosso meio ¢ a hipdxia perinatal por
trabalho de parto prolongado, seguida da prematuridade. Além destas causas, existem outros
fatores com menor frequéncia, como as infecgdes pré-natais, a exemplo da rubéola,
toxoplasmose e citomegalovirus, as infecgdes pos-natais, como as meningites e as encefalites,
os traumatismos cranio-encefalicos, entre outros (FERRARETO; SOUZA, 2003).

A classificagdo da Paralisia Cerebral pode se da pelas manifestagdes clinicas, como:
espastico, tipo mais comum, com incidéncia em torno de 75%, pode ser devido a lesdes em
trato piramidal e/ou em cortex cerebral, onde se observa que o musculo apresenta uma
resisténcia acima da esperada quando movimentado passivamente, demonstrando um aumento
do ténus muscular, denominado espasticidade, extrapiramidal, segundo tipo mais frequente,
devido a lesdes de nucleos da base, levando a flutuagdo de tonus muscular e surgimento de
movimentos involuntarios, como os atetoides, coréicos e distonicos, e atdxico, tipo de
Paralisia Cerebral mais raro, por lesdo de Cerebelo, cursando com movimentos

descoordenados (FERNANDES et al., 2003).
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De acordo com a topografia, as pessoas com Paralisia Cerebral podem ser
classificadas como tetraparéticas, quando os membros superiores e inferiores sdo afetados
igualmente, diparéticas, quando os membros inferiores sdo mais acometidos do que os
superiores, ¢ hemiparéticas, quando apenas um hemicorpo é acometido (FERNANDES et al.,
2003).

A pessoa com Paralisia Cerebral apresenta um atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor devido a uma lesdo no Sistema Nervoso Central (BOBATH; BOBATH,
1978, BRANDAO, 1992), que pode levar a um comprometimento nas dreas motora, sensorial
e/ou cognitiva, implicando em alteragdes do tonus muscular, coordenagdo dos movimentos,
percepedo, capacidade de apreender e interpretar os estimulos advindos do ambiente.

O processo de aprendizagem ocorre a partir de uma construg¢do didria. Criangas com
Paralisia Cerebral apresentam dificuldades de exploragdo que variam de acordo com o grau de
comprometimento da lesdo. Algumas criangas possuem alteracdes leves, quase
imperceptiveis. Outras sdo gravemente afetadas com incapacidade motora grave que as
tornam dependentes nas atividades de vida didria e na realiza¢do de atividades funcionais.
Entre esses dois quadros extremos existem casos mais variados.

Segundo Dederich (2000) dois fatores vdo influenciar a qualidade e velocidade do
desenvolvimento cognitivo de uma crianga, primeiro, a capacidade de interagdo com o meio,
segundo, a natureza desse meio. Assim, a partir do principio da triade: individuo-ambiente-
desenvolvimento cognitivo evidencia-se que a crianga com Paralisia Cerebral apresenta
desvantagem, pois a reducdo da capacidade exploratoria limita as experiéncias sensoriais €
perceptivas, atrasando a aquisi¢do dessas informacgdes, situagdo que pode ser minimizada por

meio de programas de ensino adequado as condi¢des da crianga com Paralisia Cerebral.

2. CAMINHOS QUE DELINEIAM A HISTORIA DA EDUCACAO DA PESSOA
COM DEFICIENCIA

E importante conhecer e contextualizar a educacdo para pessoas com deficiéncia desde
seus primordios até os dias de hoje. Para tanto, faz-se necessaria uma retrospectiva que
permitira acompanhar como a Educacdo Especial passou de uma modalidade de ensino
segregadora, para outra, a Educacdo Inclusiva, que zela pelo direito de toda crianga frequentar
uma escola regular, independentemente da deficiéncia que possa ter. E por isso que do ponto
de vista historico e estrutural a Educagdo Especial e a Educagfo Inclusiva sdo duas

modalidades de ensino antagdnicas.
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Na Antiguidade, o aniquilamento das criangas com deficiéncia era pratica comum.
Segundo Aries (1981) como a perspectiva de morte entre as criancas era muito alta, estas
ficavam expostas a condi¢des pouco protetoras. Diante disto, criangas com algum tipo de
deficiéncia se tornavam o maior alvo de abandono, sem que isso implicasse em culpa para a
sociedade.

Na Europa, durante a Idade Média, as criangas deficientes eram perseguidas e mortas,
visto que, eram associadas a imagem do diabo e aos atos de feitigaria, sendo assim, afastadas
do convivio social ou sacrificadas (CARDOSO, 2004).

Ja na Idade Moderna, avancando a ciéncia positivista, a forma encontrada para separar
as pessoas com deficiéncia, ou seja, o contingente humano que incomodava a nova ordem
mundial foi a internagdo em hospitais gerais ou em sanatorios (RAICA; PRIOSTE;
MACAHADO, 2006).

O registro da historia do atendimento a pessoa com deficiéncia no mundo ocidental,
segundo a literatura da educagdo especial, iniciou em meados do século XVI, quando a
questdo da diferenca ou fuga ao padrio considerado “normal” passa da 6rbita da influéncia da
Igreja para se tornar objeto da medicina (FERREIRA, 1994 apud CARDOSO, 2004).

Os constantes estudos do médico Jean Itard, na Francga, sdo apontados pelos estudiosos
como o marco inicial para a educagdo das pessoas com deficiéncia. A expressao “Educagdo
Especial” originou-se em suas experiéncias, quando investiu grande parte de sua vida na
recuperacdo do menino selvagem (Vitor), que possuia deficiéncia mental profunda. Itard
acreditava que a falta do convivio social do menino foi a possivel causa de seu
comportamento selvagem, rejeitando as explicacdes puramente organicistas. Sobre isso,

Cardoso completa:

Os estudos e pesquisas de Itard estabeleceram as bases para a revolucdo da
Educagdo Especial, na medida em que suas descobertas, bem como os seus
posicionamentos, serviram de base para as propostas que podem ser consideradas
conquistas disponibilizadas aos estudiosos e aqueles que trabalham com individuos
considerados deficientes (2004, p. 17).

As pesquisas de Jean Itard embasaram a constru¢do de técnicas ¢ de materiais
empregados na educag@o de criangas com deficiéncia. Percebe-se sua grande influéncia no
trabalho de Maria Montessori, conhecida por desenvolver um método voltado inicialmente
para as criangas com deficiéncia, mas que acabou por ser utilizado, também, na educacio

regular.
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Voltando a Educacdo Especial, esta surge da criacdo de instituigdes especializadas
para pessoas com deficiéncia, nos paises escandinavos e na América do Norte, no final do
século XVIII e inicio do século XIX. Esse tempo ficou conhecido como “periodo de
segregacdo”, no qual se instituiram as escolas especiais, cuja politica era separar e isolar as
pessoas com deficiéncia do grupo majoritario da sociedade (CARDOSO, 2004).

No Brasil, esse movimento se deu pela criagdo das classes especiais dentro das escolas
regulares. De tal modo que mesmo frequentando uma escola regular as criangas com
deficiéncia ficavam em classes separadas. Conforme Raiga, Prioste e Machado “a
possibilidade de integragd@o se restringia a capacidade de as pessoas com deficiéncia superar
as barreiras fisicas, arquitetonicas, programaticas e de atitudes da sociedade” (2006, p. 16).

Devido a condicdo de exclus@o vivida pelas pessoas com deficiéncia, na década de
1990, dois documentos foram pegas chaves para reafirmar o direito de educagdo para todos,
sdo eles, a Conferéncia Mundial sobre Educa¢do para Todos, realizada na Taildndia em 1990
e, a Declaragdo de Salamanca sobre Principios, Politicas e Praticas em Educagdo Especial,
encontro patrocinado pelo governo da Espanha e pela UNESCO em 1994. Ambos propunham
que todas as criangas deveriam aprender juntas em escolas regulares orientadas por uma
educagdo inclusiva, como forma mais eficaz no combate a atitudes discriminatorias,
propiciando condig¢des para o desenvolvimento de uma comunidade integrada e base da
constru¢do de uma sociedade inclusiva.

Na Lei n° 9.394/96 da Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional no seu Art. 58
tem-se “entende-se por educagdo especial, para os efeitos desta Lei, a modalidade de
educacdo escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos
portadores de necessidades especiais” (BRASIL, 2005, p. 25). Contudo, um trecho
controverso ¢ encontrado no seu paragrafo 2° “o atendimento educacional serd feito em
classes, escolas ou servigos especializados, sempre que, em fungdo das condi¢des especificas
dos alunos, néo for possivel a sua integragdo nas classes comuns de ensino regular” (BRASIL,
2005, p. 25).

O Decreto n° 3.298 que regulamenta a Lei n° 7.853/89 dispde sobre a Politica Nacional
para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, define a educacio especial como uma
modalidade transversal a todos os niveis e modalidades de ensino, enfatizando a atuagdo
complementar da educagdo especial ao ensino regular (BRASIL, 1999).

As Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educagdo Bésica (Resolucdo
CNE/CEB n° 2/2001) no seu Art. 2° determinam que os sistemas de ensino devem matricular

todos os alunos, cabendo as escolas organizarem-se para o atendimento aos educandos com
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necessidades educacionais especiais. Todavia, ao admitir a possibilidade de substituir o ensino
regular, acaba por ndo potencializar a educagdo inclusiva (BRASIL, 2001).

O Plano Nacional de Educagdo, Lei n° 10.172/2001 destaca que o grande avango que a
década deveria produzir seria a construcido de uma escola inclusiva que garanta o atendimento
a diversidade humana (BRASIL, 2001).

A Convengdo da Guatemala ocorrida em 1999 promulgada no Brasil pelo Decreto n°
3.956/2001 define a discriminac¢do como toda diferenciagdo, exclusdo ou restricdo baseada em
deficiéncia, ou em seus antecedentes, consequéncias ou percep¢des, que impecam ou anulem
o reconhecimento ou exercicio, por parte das pessoas com deficiéncia, de seus direitos
humanos e suas liberdades fundamentais (BRASIL, 2001).

O Plano Nacional de Educacido em Direitos Humanos de 2006 langado pela Secretaria
Especial dos Direitos Humanos, pelo Ministério da Educacio, pelo Ministério da Justica e
pela UNESCO, apresenta como objetivos, dentre as suas agdes, fomentar no curriculo da
educacdo basica, as tematicas relativas as pessoas com deficiéncia e desenvolver agdes
afirmativas que possibilitem inclusio, acesso e permanéncia na educagdo superior (BRASIL,
2007).

A Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2009, aprovado pela
ONU e da qual o Brasil € signatario, estabelece em seu Art. 24 que os Estados parte devem
assegurar um sistema de educacdo inclusiva em todos os niveis de ensino. Determina que as
pessoas com deficiéncia ndo sejam excluidas do sistema educacional geral e que as criancas
com deficiéncia ndo sejam excluidas do ensino fundamental gratuito e compulsdrio; e que elas
tenham acesso ao ensino fundamental inclusivo, de qualidade e gratuito, em igualdade de
condi¢des com as demais pessoas na comunidade em que vivem (BRASIL, 2011).

A Lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015 Institui a Lei Brasileira de Inclusido da Pessoa
com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) em seu capitulo IV do direito a
educagdo afirma em seu Art. 27

A educagdo constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurados sistema
educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a vida, de
forma a alcancar o méximo desenvolvimento possivel de seus talentos e habilidades

fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e
necessidades de aprendizagem (BRASIL, 2015).

3. CAMINHOS PERCORRIDOS PELAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM
PARALISIA CEREBRAL
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O desenvolvimento de uma crianga pressupde inimeras aquisi¢des que a tornem
preparadas para explorar o meio e ter experiéncias que irdo permitir o seu amadurecimento
bioldgico, emocional e social. Para discutir seu desenvolvimento faz-se necessario falar sobre
a importancia da contribui¢ado da familia.

Segundo Ferreira (2000) por familia entende-se, pessoas aparentadas que vivem na
mesma casa, particularmente o pai, a mie e os filhos. No modelo de familia patriarcal
percebe-se a forte divisdo dos papéis, onde o pai € responsdvel por garantir o sustento
financeiro e representa a autoridade maxima do lar, a mae desempenha as func¢des ligadas aos
cuidados domésticos ¢ a criagdo dos filhos, ¢ por ultimo os filhos, que seriam os
descendentes. Com a inser¢do da mulher no mercado de trabalho, o modelo de familia sofreu
profundas mudangas, pois ambos, pai e mae, partilham da responsabilidade de prover
financeiramente o lar, ¢ a educacdo dos filhos, cada vez mais, passa a ser transferida para a
escola. De acordo Dias (2010, p. 42) a “cara da familia moderna mudou”. Porquanto familia
ndo ¢ mais identificada como unido entre pessoas de sexo opostos, mas reconhecida através de
um vinculo afetivo capaz de unir as pessoas que possuem projetos e propositos semelhantes.
Dias afirma “a familia de hoje ja ndo se condiciona aos paradigmas originarios: casamento,
sexo e procriagdo” (2010, p. 42). Neste contexto, temos as unides homoafetivas, formadas por
pessoas do mesmo sexo que possuem uma relagdo afetiva.

A importancia da familia para a vida de uma pessoa ¢ inquestionavel, visto que, € no
ambiente familiar que conhecemos nossos primeiros valores e recebemos as primeiras regras
sociais. Aprendemos a perceber o mundo, damos inicio a nossa identidade e somos
introduzidos no processo de socializagdo.

O nascimento de uma crianca com Paralisia Cerebral podera desencadear uma série de
sentimentos como culpa, medo, incertezas. De acordo com Dezoti et al. (2014, p. 173) “o
cuidado com uma crianga com paralisia cerebral consiste em tarefa desafiadora, pois suas
necessidades fisicas e emocionais exigem esforco, dedica¢do e tempo, e também trazem
desgastes financeiro, emocional e social”.

Acreditando-se que a familia e a escola sdo parceiras quanto ao crescimento do
individuo, considera-se a explanagdo de Raiga, Prioste ¢ Machado (2006, p. 69) “somente a
parceria, quando bem estabelecida, facilitara e promovera situagdes de aprendizagem tanto na
area cognitiva como afetivo-social”. Assim sendo, as relagdes entre familia e escola
necessitardo permanecer em concordancia e cooperagdo, porquanto ¢ da unido que procedem

muitas a¢des de grande valor para o aprendizado do aluno.
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4. METODOLOGIA

4.1. Tipo de pesquisa

Com a finalidade de alcangar os objetivos propostos neste trabalho foi realizado um
estudo de natureza descritiva, de abordagem qualitativa. Malhotra (2006) conceitua pesquisa
qualitativa como uma “metodologia de pesquisa ndo-estruturada e exploratdria, baseada em

pequenas amostras que proporcionam percepgdes e compreensio do contexto do problema”.

4.2. Fundamentos metodolégicos

O estudo teve inicio em julho de 2016 ¢ seguiu até outubro do mesmo ano, sendo o
periodo de coleta de dados de 8 a 12 de setembro. Para coleta de informagdes junto aos pais
ou responsaveis foram realizadas entrevistas semiestruturadas, onde o pesquisador seguiu um
roteiro prévio de perguntas (Apéndice B), com base nos objetivos estabelecidos pelo estudo.
Esse roteiro possui 8 perguntas iniciais, com o intuito de identificar o perfil do entrevistado e
mais 7 que abordam temas como: diagndstico, conhecimento de paralisia cerebral anterior ao
nascimento da sua crianga, busca de apoio profissional, dificuldades enfrentadas na sociedade

e na escola e descri¢do da crianga.

4.3. Participantes da pesquisa

Os participantes da pesquisa foram pais ou responsaveis de criangas com diagnostico
de paralisia cerebral atendidos no CER. Os participantes foram de ambos os sexos e de
diferentes faixas etarias.

O critério de inclusdo: ter crianca com diagnostico de paralisia cerebral que
frequentasse o atendimento de Fisioterapia do CER.

Dos 10 convidados a participar do estudo, todos concordaram, demonstrando interesse
¢ disponibilidade. A decisdo de participar ou ndo do presente estudo foi de total opcdo dos
pais ou responsaveis, ndo havendo influéncia da pesquisadora ou de terceiros. Os objetivos e
etapas do estudo foram esclarecidos aos participantes, e todos receberam uma cépia do termo
de consentimento livre e esclarecido (Apéndice A), que foi lido e assinado pelos mesmos

antes do inicio da coleta de informagdes.
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4.4. Cenario da pesquisa

A coleta de informagdes ocorreu no Centro Especializado em Reabilitagio (CER) da
cidade de Campina Grande — PB, instituicdo que oferece tratamento em reabilitagdo para
pessoas com deficiéncia fisica no 4mbito do Sistema Unico de Satde (SUS). O CER realiza
uma média de 80 atendimentos diarios na area de Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia,
Terapia Ocupacional, Fisioterapia Aquatica, Pedagogia, Ortopedia, Neurologia, Oftalmologia

e Enfermagem.

4.5. Procedimento de coleta de dados

A coleta dos dados foi realizada pela propria pesquisadora, em entrevistas individuais,
com o intuito de buscar as opinides e sentimentos pessoais de cada um. Estas ocorreram antes
ou apods o tratamento de Fisioterapia da crianca e de acordo com a disponibilidade de cada
participante, sendo que, antes do inicio das entrevistas os pais ou responsaveis foram
esclarecidos verbalmente e por escrito, através do termo de consentimento livre e esclarecido
(Apéndice A), quanto aos objetivos e procedimentos utilizados nesta pesquisa.

Para garantir a particularidade de cada contexto, o registro das entrevistas foi feito no
momento em que ela ocorreu, mediante anota¢des por parte da pesquisadora ou com auxilio
de gravacdo de voz digital, neste caso, as respostas obtidas foram transcritas. A escolha do
tipo de registro se deu de acordo com a permissdo do participante para a gravacdo da sua voz
ou nao.

Entende-se que a gravacdo de voz digital ¢ um instrumento de coleta de informacdes
que admite um contato direto entre pesquisador e pesquisado e também uma andlise rica dos

dados.

4.6. Procedimento de analise de dados

Os participantes foram nomeados em PARTICIPANTE 1, PARTICIPANTE 2 ¢ assim
por diante até¢ o PARTICIPANTE 10, a fim de se garantir o anonimato dos participantes.

Apés a realizagdo de todas as entrevistas, as que foram gravadas foram transcritas na
integra, para permitir a analise qualitativa dos dados obtidos.

Os dados coletados para identificar o perfil do participante foram expostos através de

graficos, fazendo-se uso do Microsoft Office Excel 2007.
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Enquanto que as 7 altimas respostas foram descritas separadamente e posteriormente

agrupadas em nticleos tematicos.



19

5. APRESENTACAO DOS RESULTADOS E DISCUSSOES

5.1. Perfil do entrevistado

Com intuito de identificar o perfil socio profissional e a escolarizagdo dos pais ou
responsaveis de criancas com paralisia cerebral participantes da pesquisa, iniciaram-se as
entrevistas investigando o sexo dos mesmos, a idade, a qual delimitou em até 20 anos, 21 a 30
anos, 31 a 40 anos, 41 a 50 anos e¢ 50 anos acima. Questionou-se, também, sobre a
naturalidade, a profissdo, se encontra ativo profissionalmente, a renda da casa, o nimero de
pessoas residentes na casa do participante e sua formacdo escolar.

Dentre os participantes da pesquisa, obtivemos um percentual de 10% sendo do sexo
masculino e 90% do sexo feminino.

A analise do GRAFICO 1 demonstrou que as pessoas do sexo feminino sdo mais
atuantes em relagdo ao acompanhamento terapéutico das criangas com paralisia cerebral do
que as pessoas do sexo masculino. Segundo Ribeiro, Porto ¢ Vandenberghe (2013) apud Silva
e Pontes (2016, p. 68) “maes de criangas com paralisia cerebral estdo mais expostas aos
efeitos da presenca de uma crianga com paralisia cerebral do que os pais, provavelmente
porque as maes estdo mais envolvidas na dindmica do cotidiano de cuidado do filho do que os
pais”. Esta afirmativa pode se justificar pelo “fato da sociedade ter incutido ao género
feminino o ato de cuidar” e ainda “este dado ¢ ratificado por um estudo que aponta que as
responsabilidades das maes de cuidar sdo influenciadas ndo s6 pelo sexo, mas pela
expectativa de que as maes irdo realizar este dever da familia como sua principal fungao”

(DEZOTI et.al., 2014, p. 175).

Sexo dos participantes

MASCULINO
10%

GRAFICO 1 - Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.
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No GRAFICO 2, sobre a idade dos participantes da pesquisa, percebe-se que 10%
possui até 20 anos, 20% encontra-se entre 21 e 30 anos, 30% entre 41 e 50 anos, 40% entre 31

e 40 anos e nenhum participante possui mais de 50 anos.

Idade dos participantes

acimade 50 anos
0%

GRAFICO 2 - Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

O GRAFICO 3 apresenta a naturalidade dos participantes da pesquisa, vé-se que 10%
sdo de Taperoa — PB, 10% de Juazeirinho — PB, 10% de Tuparetama — PE, 10% do Rio de
Janeiro — RJ e a maioria, 60%, sdo da cidade de Campina Grande — PB, localidade do Centro

Especializado em Reabilita¢do, onde foi realizada a pesquisa.

Rede  Naturalidade dos participantes

Jareirc - RJ
0,

Tuparetama
-PE
10%

Juazeirinho -
PB
10%

GRAFICO 3 - Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

Investigando a profissdo dos pais ou responsdveis participantes da pesquisa, bem
como, se encontra ativo profissionalmente, obteve-se, de acordo com o GRAFICO 4 e 5,
respectivamente, que 10% exercem a profissio de Manicure, 10% a de Arbitro de futebol e

Fisioterapeuta, 10% sdo Reformado do Exército, 20% sdo Comerciantes, 10% sdo Técnico de
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Enfermagem e 40% s3o Donas de casa. Destes, 40% afirmam estarem ativos na profissdo e
60% nao.

Cada familia vivéncia distintos desafios e vé-se obrigada a novas exigéncias, tendo
que reorganizar o funcionamento da vida familiar. Alguns cuidadores de criangas com
paralisia cerebral se veem obrigados a abandonar o seu trabalho. Apoldnio e Franco (2002) e
Gray (2003) apud Proenca e Miranda (2011, p. 58) referem que “a maioria das maes ndo

exerce uma profissao apesar de se encontrarem em idade ativa”.

Profissdo dos participantes

Arhitro ce Maznicure
futebo & 10%
Fisioterapeuta
10%

Reformaco
do exército
10%

Técrico de
enfermagem
10%

GRAFICO 4 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

Ativo profissionalmente

GRAFICO 5 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

A renda aproximada da casa dos participantes da pesquisa foi a seguinte, como mostra
o GRAFICO 6, 20% com renda de R$880,00, 20% com R$1500,00, 20% com R$1700,00,
30% com R$2000,00 e 10% com R$3500,00.

“Dados de determinados paises mostram que as criangas de domicilios mais pobres e

que pertencem a minorias étnicas correm um risco significativamente mais elevado de
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apresentarem deficiéncias que as outras criangas” (BRASIL, 2012, p. 4). Segundo Sa e
Rabinovich (2006, p. 69) “a situacdo socioecondmica da pessoa com deficiéncia facilita uma
maior ou menor acessibilidade ao tratamento, como também a acessibilidade a escolarizagdo e
ao lazer” limitando ou aumentando suas possibilidades de independéncia e autonomia. Além
disso, “a pobreza das pessoas com deficiéncia — e de outros povos excluidos — compreende a
exclusdo social e a perda de poder, e ndo apenas a falta de recursos materiais” (BRASIL,

2012, p. 12), influenciando sua integragao e socializacgdo.

Renda dos participantes

GRAFICO 6 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

Observando o GRAFICO 7, que trata do numero de pessoas residentes na casa do
participante da pesquisa, nota-se que em todas ha mais de duas pessoas residindo na mesma
casa, entdo, além do participante da pesquisa e da crianga com paralisia cerebral tem-se a
presenca de no minimo mais um integrante no domicilio. Vejamos o resultado: 10% possuem
7 pessoas, 20% possuem 3 pessoas, 30% possuem 4 pessoas € 40% possuem 5 pessoas.

A vida familiar e o lar proporcionam, por meio de seu ambiente fisico e social, as
condi¢des necessarias ao desenvolvimento da crianga. A presenca e acompanhamento da
familia na vida de uma crianga ¢ muito importante para o seu pleno desenvolvimento. A
funcdo da familia é proporcionar um lugar onde se possa desenvolver com segurancga e
aprender a se relacionar em sociedade. Nas familias onde nasce uma crianga com deficiéncia
essa tarefa torna-se mais dificil, por esse motivo, “quando isto acontece, se exige de cada
membro familiar uma redefini¢do de papéis, cobrando-se deles mudangas de atitudes e novos
estilos de vida” (HOLLERWEGER; CATARINA, 2014, p. 6). “Considerada como uma
estrutura social basica que possibilita o processo de sobrevivéncia do individuo, a familia

assume um papel decisivo no processo de reabilitacdo infantil, especialmente nos casos de
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paralisia cerebral” (YANO, 2003; LYNCH; HANSON, 1992; MANCINI et al., 2004) apud
(PROENCA; MIRANDA, 2011, p. 2).

Nuamero de pessoas na residéncia

7 gessoas
10%

GRAFICO 7 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.

Em relagdo a formagdo escolar das pessoas que participaram da pesquisa, temos no
GRAFICO 8, que 10% possuem o Ensino Fundamental Completo, 20% o Ensino Médio
Incompleto, 50% o Ensino Médio Completo, 10% o Ensino Superior Incompleto ¢ 10% o
Ensino Superior Completo.

Acredita-se que a baixa escolaridade e a distincia social entre as pessoas das camadas
populares e a classe médica devem ser os principais responsaveis pela dificuldade de
assimilag¢@o dos principios cientificos pela maioria das pessoas. Uma discussdo em torno do
assunto foi apresentada por Pina-Neto (1983) apud Brunhara e Petean (1999, p. 38). Para o
autor “os fundamentos de explicacdo que os pais usam depende do estado social a que
pertencem, deixando claro as fronteiras de penetragdo da Medicina Cientifica junto as

camadas populares”.

Ensino ~ « . Ensino
Superior Formal;ao dOS parthIpa htes Fundamental
Completo Completo

10% 10%

Ersing Superior
Incompleto
10%

Ensino Médio
ncompleto
20%

GRAFICO 8 — Resultado da pesquisa desenvolvida
buscando apresentar o perfil do entrevistado. Campina
Grande, 2016.
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5.2. Entrevista semiestruturada

5.2.1. Comportamento frente ao diagnostico

“Como vocé se comportou quando recebeu o diagnostico que ele(a) tinha

paralisia cerebral?”

A andlise das respostas demonstrou que os pais ou responsaveis participantes da

pesquisa reagiram com intensidade quando receberam o diagndstico, vejamos:

Fiquei triste, mas depois fui me acostumando, por que ja foi quando ele estava
maiorzinho que eu recebi o diagndstico, ndo foi assim que ele nasceu.
(PARTICIPANTE 1).

Na resposta do PARTICIPANTE 1 constata-se, inicialmente, o sentimento de tristeza
quando ele diz “fiquei triste”. A tristeza ¢ um aspecto revelador de magoa ou aflicdo
(FERREIRA, 2000). Posteriormente, percebe-se uma aparente superacdo da tristeza quando
ele afirma “depois fui me acostumando”, ou seja, ele tomou costume, se habituou a nova

realidade.
Foi um choque muito grande, né? (PARTICIPANTE 2).

A andlise da resposta do PARTICIPANTE 2 demonstrou o choque vivido no momento
da noticia do diagndstico. Segundo Ferreira (2000, p. 151) choque pode ser definido como um
“abalo emocional”. Para Drotar (1975) choque é uma cessar repentino dos estados emocionais
usuais, que rompe com o equilibrio do individuo. E descrito como uma sensacio de

impoténcia e sentimento de desamparo.

Eu pedi ao médico que ndo me escondesse nada, que eu queria saber a verdade,
para eu saber como eu deveria cuidar da minha filha. (PARTICIPANTE 3).

O PARTICIPANTE 3 evidenciou o anseio pela busca, esta resulta na necessidade de
encontrar respostas e formas de ajudar frente a algo que necessita de cuidados. Ferreira (2000,

p. 113) afirma que buscar significa “tratar de descobrir, de encontrar, conhecer, etc; procurar”.

Eu tive até uma reagdo boa! Apesar de ndo esperar desde a gravidez, mas eu tive
uma rea¢do boa!(PARTICIPANTE 4).
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A resposta do PARTICIPANTE 4 mostra uma atitude positiva quando afirma “apesar
de ndo esperar [...] eu tive uma reagdo boa!”. Todavia, percebe-se a falta de clareza na

descri¢do da sua reacdo frente ao recebimento do diagnostico.

Primeiramente foi um choque, mas eu tentei me trabalhar muito e depois levei na
boa!(PARTICIPANTE 5).

Novamente encontra-se na fala do PARTICIPANTE 5 o choque experimentado no
momento do diagndstico. Em seguida, no trecho que diz “mas eu tentei me trabalhar muito”,
vé-se o exercicio de autoajuda que pode ser definido como “pratica baseada na utilizagdo de
seus proprios meios intelectuais para obter seus objetivos, metas ou solucionar problemas de
cunho emocional, pessoal ou psicologico” (DICIO, 2016). E finaliza sua resposta com uma

demonstragdo de superagdo “depois levei na boa!”.

Foi dificil! A principio a gente ndo quer aceitar, mas por conta da minha religido,
que eu sou evangélica, eu tenho a certeza de que tudo tem um propdsito para
acontecer. Se isso aconteceu com ele poderia ter acontecido algo pior!Entdo isso ja
tras um certo alivio e um conforto...Deus foi me confortando e me dizendo que ele
ndo vai ficar assim, ai eu fui me fortalecendo nisso. (PARTICIPANTE 6).

A andlise dos dados da entrevista do PARTICIPANTE 6 evidenciou como foi arduo
receber o diagndstico quando ele diz “Foi dificil!”, acompanhado pela resignacdo que ¢
definida por Ferreira (2000, p. 601) como “paciéncia com os sofrimentos” observada na
seguinte fala: “Se isso aconteceu com ele poderia ter acontecido algo pior!Entdo isso ja tras
um certo alivio e um conforto”e finaliza com uma atitude de fé e otimismo quanto ao futuro
da crianga “Deus foi me confortando e me dizendo que ele ndo vai ficar assim, ai eu fui me
fortalecendo nisso”. Brunhara e Petean (1999) expdem que as maes apresentam sentimentos

de tristeza e resignacdo, além de terem expectativas de cura.

Meu mundo caiu! Nunca imaginei que aconteceria comigo, receber na minha vida
uma crianga especial... foi muito dificil para toda familia. Senti como se recebesse
um soco na cara ou no estomago (PARTICIPANTE 7).

O PARTICIPANTE 7 inicia sua resposta com um sentimento de desesperanga, como
se naquele momento tudo tivesse acabado “Meu mundo caiu!”. Continuando, ele expde sua
incredulidade frente aquele fato que era posto, “Nunca imaginei que aconteceria comigo,
receber uma crianga especial”, e conclui demonstrando a dificuldade de aceitar aquele

diagnostico “foi muito dificil para toda familia. Senti como se recebesse um soco na cara ou
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no estdmago”. Rodriguero (2001) apud Agustinelli e Vizzotto (2012, p. 129) descreve que,
frequentemente, os pais “tém uma reacao de sofrimento e desespero que ndo permite que a

deficiéncia da crianca seja aceita de imediato”.

Fiquei louca! Chorei bastante!(PARTICIPANTE 8).

A resposta do PARTICIPANTE 8 expressa o desespero na ocasido do recebimento do
diagnéstico. Ferreira (2000, p. 222) da o seguinte significado ao termo desespero “afli¢do
extrema”. Amaral (1995) apud Agustinelli e Vizzotto (2012, p. 129) “mostra que os pais ¢
maes tém fantasias sobre o bebé em gestacdo e, quando esse bebé nasce com algum tipo de
deficiéncia, isso representa a ‘morte’ da crianga desejada pelos pais, que passam, entdo, a

viver o luto da crianga desejada que ndo nasceu”.

S6 em ele estar vivo, ja era muita coisa! (PARTICIPANTE 9).

O PARTICIPANTE 9 em sua fala demonstrou conformismo. Ferreira (2000, p. 174)

define conformismo como “atitude de quem se conforma com todas as situagdes”.

Fiquei feliz pelo fato de meu filho estar vivo! (PARTICIPANTE 10).

A apreciacdo da resposta do PARTICIPANTE 10 revela um sentimento de felicidade
que pode ser definido como “qualidade ou estado de feliz” (FERREIRA, 2000, p. 317).

5.2.2. Conhecimento do diagnéstico

“O que vocé conhecia sobre a paralisia cerebral antes do diagnéstico?”

Eu conhecia e via e achava que era aquela pessoa que fica tudo parado, sem fazer
nada. (PARTICIPANTE 3).

Pouquissimas coisas! Pra mim, paralisia cerebral era sé uma pessoa que ndo
andava e ndo falava. Nao sabia realmente como era que ela se encaixava como
agora eu sei que tem niveis, que tem pessoas que so tem a paralisia e ndo afeta o
cognitivo e tem outras que afetam (PARTICIPANTE 4).

Analisando as respostas do PARTICIPANTE 3 e a primeira parte da resposta do

PARTICIPANTE 4 quando diz “Pouquissimas coisas! Pra mim paralisia era s6 uma pessoa
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que ndo andava e nao falava” percebe-se a influéncia da crendice popular que segundo Pina-
Neto (1983) apud Brunhara e Petean (1999, p. 35) “sdo as explicagdes que ndo apresentam
fundamentos em leis cientificas ou principios religiosos, mas acham-se fundamentadas em
conceitos enraizados na cultura popular”.

Na segunda parte da fala do PARTICIPANTE 4 “Nao sabia realmente como era que
ela se encaixava como agora eu sei que tem niveis, que tem pessoas que so tem a paralisia e
ndo afeta o cognitivo e tem outras que afetam” entende-se que, apesar da ndo utilizagdo de
uma linguagem cientifica, foram explicagdes que o participante ofereceu corretamente

baseadas nas explanagdes dos profissionais que lidam com sua crianga.

Nao conhecia muito ndo! Entendia que a paralisia cerebral seria um tipo s6, mas
ela pode ser afetada de varias maneiras, tipo a da minha filha que é tetraparesia
(PARTICIPANTE 7).

O PARTICIPANTE 7 utilizou-se de uma linguagem cientifica correta quando ofereceu
uma resposta que se fundamenta nas Leis e Principios aceitos pela Biologia Humana e pela
Medicina, vejamos: “tipo a da minha filha que ¢ tetraparesia”. De acordo com a topografia, as
pessoas com Paralisia Cerebral podem ser classificadas como tetraparéticas, diparéticas e
hemiparéticas (FERNANDES et al., 2003).

Os PARTICIPANTES 1, 2, 6 e 10 afirmaram ndo saber nada sobre a paralisia cerebral

antes de receber o diagnostico da crianca.

Nada!(PARTICIPANTE 1).

Antes eu ndo conhecia nada! So depois dela (PARTICIPANTE 2).

Nada! (PARTICIPANTE 6).

Nada! (PARTICIPANTE 10).
Os PARTICIPANTES 8 e 9 basearam suas respostas em vivéncias de outras pessoas.
Conhecia s6 uma crianga que tinha perto da minha casa. So que ela é em alto grau!

(PARTICIPANTE 8).

Pouca coisa! Por alto! O dos outros!(PARTICIPANTE 9).
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O PARTICIPANTE 5, Fisioterapeuta, afirmou ter o conhecimento técnico, contudo as

explicacdes oferecidas

entre teoria e realidade.

por esse participante foi mais uma tentativa de expor a discrepancia

Como eu sou fisioterapeuta, eu conhecia a parte técnica mesmo e ndo o que é viver,
que é completamente diferente! O papel passa algo que é técnico, uma coisa fixa,
como se fosse uma receitinha de bolo, mas vocé viver em si mesmo ¢é
diferente!(PARTICIPANTE 5).

A andlise das respostas dos participantes da pesquisa mostrou que eles ndo possuiam

conhecimento ou apresentavam um conhecimento limitado sobre a paralisia cerebral.

A ocorréncia de boa parte dos participantes ndo saber explicar o que conheciam sobre

a paralisia cerebral ou explicarem com base em argumentos ndo cientificos, leva a crer que a

maioria das pessoas possui dificuldade em compreender os mecanismos causadores da

paralisia cerebral, bem

como, suas manifestagdes clinicas. Guazzelli (2001) apud Proenca e

Miranda (2011, p. 48) verificou no seu estudo que:

Os pais apresentam muita dificuldade em conceituar a paralisia cerebral, e em
compreender as suas causas e repercussdes, que o pouco conhecimento a respeito da
paralisia cerebral influenciava negativamente o processo de orientagdo familiar,
dificultando a intervenc¢do e diminuindo a adesdo dos pais ao tratamento dos filhos.

5.2.3. Tempo para a busca de apoio profissional

“Quanto depois do diagnostico buscou apoio profissional?”

Assim que eu soube eu fui atras!(PARTICIPANTE 1).

Depois do diagndstico, imediatamente! A demora pra mim foi o diagnostico sair,
por eu morar em cidade pequena demorou muito para eu descobrir, mas depois que
eu descobri procurei imediatamente! (PARTICIPANTE 4).

Mesmo més fomos atrds de fisioterapeutas para o tratamento e logo apds
fonoaudiologos!(PARTICIPANTE 7).

Os PARTICIPANTES 1, 4 e 7 afirmaram que logo apods o recebimento do diagnostico

iniciaram a busca por apoio profissional. Segundo especialistas, a neuroplasticidade do

cérebro vai diminuindo com a idade, dessa forma, a procura pelo estimulo precoce deve

iniciar o mais breve possivel. Andrada (1995) apud Proenga e Miranda (2011, p. 15) afirma

que “tanto o diagndstico precoce como a intervengdo precoce devem constituir-se como
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aspectos essenciais dos cuidados a prestar ao sujeito, ja que permitem aproveitar a0 maximo a
plasticidade cerebral no controlo neuromotor global”. Cohen (2001, p. 74) diz “O aprendizado

e o reaprendizado dependem inerentemente da neuroplasticidade”.

Foi com oito meses, parece!(PARTICIPANTE 2).

O PARTICIPANTE 2 mostrou-se confuso e com falta de clareza durante a resposta.

Ela ja estava fazendo fisioterapia, ai a fisioterapeuta mandou eu procurar um
neurologista que pediu uma ressondncia e me deu o diagnostico, assim que fiquei
sabendo, com oito meses, eu dei continuidade ao tratamento!(PARTICIPANTE 3).

Na verdade, eu s6 descobri o diagndstico quando a gente ja estava tratando, porque
quando ele estava com nove meses, ainda ndo estava sentando, a pediatra mandou
eu iniciar a Fisioterapia e depois procurar um neurologista (PARTICIPANTE 6).

A partir dos seis meses quando ele comegou a ficar molinho (PARTICIPANTE 9).

Nas respostas dos PARTICIPANTES 3, 6 e 9 nota-se que o inicio do tratamento se

deu com base nas manifestacdes clinicas.

Na verdade quando ele nasceu a gente ja suspeitava que ele ia ficar... ele tinha tido
uma hipoxia grande! Ele passou dois meses na UTI! Ele saiu numa sexta feira, na
segunda ele ja comegou o tratamento! (PARTICIPANTE 5).

No discurso do PARTICIPANTE 5 observa-se que o inicio do tratamento se deu de
forma preventiva para um bebé de risco. O participante, por ter um conhecimento prévio
sobre os perigos da diminuicdo ou auséncia de oxigena¢do no encéfalo, buscou prontamente

um apoio especializado.

Ndo foi rdpido! Ele comegcou a fazer (fisioterapia seis meses apos o
diagndstico! (PARTICIPANTE §).

Seis meses apos o diagndstico procurei apoio fisioterapéutico (PARTICIPANTE 10).

Os PARTICIPANTES 8 e 10 evidenciaram uma postergacdo da busca de apoio
profissional, desconhecendo a importincia do inicio precoce do tratamento da crianga com
paralisia cerebral. “Os beneficios da interveng¢do precoce nas criancas com deficiéncias sdo

numerosos porque, a intervencdo precoce ajuda a crianga a conseguir um desenvolvimento
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otimizado para a sua condicdo de vida em particular” (DORMANS; PELLEGRINO, 1998,
HARRIS; GURALNICK, 1997) apud (PROENCA; MIRANDA, 2011, p. 16).

5.2.4. Primeiras buscas de apoio e dificuldades enfrentadas

“Como ocorreram as primeiras buscas de apoio profissional? Quais as

dificuldades enfrentadas?”

As respostas oferecidas pelos participantes podem ser agrupadas de acordo com as
dificuldades expostas. Assim, os dados serdo apresentados e discutidos em fun¢fo da
interpretagdo da dificuldade relatada. Alguns participantes apresentaram mais de uma

dificuldade tendo suas respostas colocadas em mais de um grupo.

Intercorréncia clinica da crianga:

Como ele usava oxigénio era muito complicado ir atrds de qualquer coisa! O
neurologista uma vez que a gente foi, foi a maior agonia!(PARTICIPANTE 1).

O Art. 196 da Constituicdo Federal diz “a saude ¢ direito de todos e dever do Estado,
garantido mediante politicas sociais e economicas que visem a reducdo do risco de doenca e
de outros agravos e ao acesso universal e igualitdrio as agdes e servigos para sua promogao,
protecdo e recuperacao” (BRASIL, 2008, p. 15).

No relato do PARTICIPANTE 1 entende-se que a maior dificuldade enfrentada na
busca de apoio profissional era o fato de ter que sair do ambiente domiciliar com uma crianga
que fazia uso de oxigénio continuo. Porém, € direito: “garantia de atendimento domiciliar de

saude a pessoa com defici€ncia grave ndo internada” (BRASIL, 2008, p. 16).

Falta de transporte:

Minha esposa que procurou e a dificuldade foi que a gente ndo tinha o transporte
na época, ai dificultava muito pra ela! (PARTICIPANTE 2).

Eu que levei pra fisioterapeuta, ai ela disse pra eu levar ao neurologista, ai ele
disse o que era pra eu fazer e eu continue o tratamento! A dificuldade era sé o
transporte que eu ndo tinha! Tinha que andar de énibus e ela nos meus bragos!
(PARTICIPANTE 3).
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Procurei um neurologista! Ele pediu uma tomografia que deu so cranio pequeno!
Ele disse: ndao adianta ndo, mde, vocé ta gastando dinheiro comigo, o problema dele
é so fazer Fisioterapia mesmo! No inicio foram muitas dificuldades, mas depois... no
inicio era dificil os carros para vir com ele! No inicio, também, o pai dele descobriu
que estava com hérnia de disco, ai foi gasto com um e com outro, os gastos
financeiros aumentou! (PARTICIPANTE §8).

O neuro encaminhou! A dificuldade foi ndao encontrar vagas e tive que procurar em
alguns servigos. O transporte foi o fator que mais pesou! (PARTICIPANTE 10).

Examinando as respostas vemos que o transporte publico € relatado dentre as maiores
dificuldades apresentadas pelos pais ou responsaveis de criangas com paralisia cerebral nas
atividades de tratamento médico.

Utilizar o transporte publico ¢ uma tarefa ardua. A ma qualidade do transporte coletivo
¢ uma constante na vida das pessoas que dependem dele para trabalhar, estudar, passear.

Conhecendo-se as dificuldades enfrentadas pela maioria dos usudrios, para as pessoas
com deficiéncia e seus cuidadores a situacdo se complica ainda mais. A mobilidade reduzida,
as poucas condigdes de acessibilidade e a falta de bom senso por parte de outros usudrios
torna o ato de utilizar o transporte publico uma batalha.

No Brasil ¢ cotidianamente desrespeitado o direito de ir ¢ vir das pessoas com
deficiéncia fisica. Em sua grande maioria os meios de transporte coletivos ndo estdo
adaptados, as calcadas e vias publicas ndo sdo acessiveis, os prédios, nem os
piblicos nem os de uso coletivo, respeitam as necessidades minimas de

acessibilidade para cadeiras de rodas e outras dificuldades de locomo¢do (IBDD,
2008, p. 39).

O transporte € contetdo do direito a integracdo social das pessoas com deficiéncia.

Falta de profissionais especializados:

Depois que eu tive o diagndstico foi prescrito a Fisioterapia, a fonoaudiologa. E as
dificuldades foram por eu morar em cidade pequena, porque eram muito poucos
profissionais na rede e que principalmente atuavam pelo municipio, porque nessa
época eu ndo tinha condigdes de fazer particular. (PARTICIPANTE 4).

Quando o médico disse que ele tinha que fazer fisio. A dificuldade foi passar dois
meses procurando uma clinica que atendesse crianga. Pouca gente atende crianga!
Falta profissional que atenda crian¢a! (PARTICIPANTE 9).

Na Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1.990, mais conhecida como Estatuto da Crianga e
do Adolescente — ECA, no seu art. 11, § 1°, encontramos o seguinte direito “a crianga € o

adolescente portadores de deficiéncia receberdo atendimento especializado” (BRASIL, 2008,

p. 16).
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Apesar de existirem condi¢des legais suficientes para que o atendimento profissional

especializado da crianca com deficiéncia ocorra, a concretizagdo ndo vem acontecendo.

Falta da vagas:

Depois que eu tive o diagndstico foi prescrito a Fisioterapia, a fonoaudidloga. E as
dificuldades foram por eu morar em cidade pequena, porque eram muito poucos
profissionais na rede e que principalmente atuavam pelo municipio, porque nessa
época eu ndo tinha condig¢des de fazer particular. (PARTICIPANTE 4).

Bem, no primeiro momento para a estimula¢do precoce eu jd tinha uma pessoa que
trabalhava nesse meio e particular, né? Mas a parte de SUS foi um pouquinho mais
pesado correr atrds, a demanda no drgdo publico é grande! Entdo, assim, vaga é
um pouco mais dificil! (PARTICIPANTE 5).

O neuro encaminhou! A dificuldade foi ndo encontrar vagas e tive que procurar em
alguns servigos. O transporte foi o fator que mais pesou! (PARTICIPANTE 10).

Analisando as respostas percebe-se que o cumprimento legal ndo vem ocorrendo em
sua plenitude, visto que, segundo a Lei n® 7.853/89 e o Decreto n® 3.298/99 sdo direitos da
pessoa com deficiéncia em relacdo ao SUS:

“Criagdo de rede de servigos regionalizados, descentralizados e hierarquizados em
crescentes niveis de complexidade, voltada ao atendimento a satde e reabilitacdo, articulada
com o0s servigos sociais, educacionais e com o trabalho” (BRASIL, 2008, p. 15).

“Garantia de acesso aos estabelecimentos de saide publicos e privados, ¢ de seu
adequado tratamento neles, sob normas técnicas e padrdes de conduta apropriados” (BRASIL,
2008, p. 16).

“Processo de reabilitagdo, inclusive assisténcia em satde mental, ¢ concessdo de
medicamentos, orteses, proteses, bolsas coletoras e materiais auxiliares” (BRASIL, 2008, p.

16).

Aumento nos gastos financeiros:

Eu fui pra pediatra com 9 meses e ela disse: inicie a Fisioterapia e depois procure
um neurologista! E assim eu fiz! As dificuldades, assim, sdo tratamentos que sdo
caros! A gente quer fazer sempre mais alguma coisa para o processo ser mais
rapido, né? Evoluir mais rdpido! Até porque a gente sabe da questdo da idade.
Entdo tem que ser uma coisa mais rdpida mesmo! Ai é financeiro mesmo, a
dificuldade! (PARTICIPANTE 6).

Procurei um neurologista! Ele pediu uma tomografia que deu so crdnio pequeno!
Ele disse: ndo adianta ndo, mde, vocé ta gastando dinheiro comigo, o problema dele
é s0 fazer Fisioterapia mesmo! No inicio foram muitas dificuldades, mas depois... no
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inicio era dificil os carros para vir com ele! No inicio, também, o pai dele descobriu
que estava com hérnia de disco, ai foi gasto com um e com outro, os gastos
financeiros aumentou! (PARTICIPANTE 8).

E sabido que as despesas com os cuidados de pessoas com deficiéncia costumam ser
maiores do que com os dos demais individuos e, muitas vezes, exigem tratamentos
especificos.

“O cuidado com uma crianga com paralisia cerebral consiste em tarefa desafiadora,
pois suas necessidades fisicas e emocionais exigem esforco, dedicagdo e tempo, e também
trazem desgastes financeiro, emocional e social” (DEZOTI et al., 2015, p. 173).

Um mecanismo de seguranca de renda para as pessoas com deficiéncia e pobres € o
chamado Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) que se configura como uma politica
publica de combate as desigualdades. Segundo Santos (2011, p. 788) “o BPC € um beneficio
da assisténcia social garantido na Constituicdo Federal de 1988, regulamentado pela Lei n°
8.742, de 7 de dezembro de 1993 (Lei Organica da Assisténcia Social LOAS) e implantado de

forma efetiva em 2 de janeiro de 1996”.

Falta de esclarecimento sobre a paralisia cerebral:

O neuro nos encaminhou para a Fisioterapia. A dificuldade foi entender tudo aquilo
que estava acontecendo e como iria ser o progresso. (PARTICIPANTE 7).

Brunhara e Petean (1999), Regen, Ardore e Hoffmann (1993), Petean (1995) e Petean
e Pina Neto (1998) apud Petean e Murata (2000) salientam a necessidade de que as
informagdes sejam dadas por profissionais experientes em linguagem simples e acessivel que
lhes possibilite uma compreensdo adequada. De igual modo, enfatizam a necessidade de que a
familia receba o maior nimero possivel de informag¢des, que as duvidas sejam esclarecidas

para que possam decidir com seguranga as condutas mais adequadas ao bom desenvolvimento
do filho.

5.2.5. Dificuldades e desafios na escola e na sociedade

“Quais as dificuldades e desafios que vocé enfrenta na escola e na sociedade

para inserir seu (sua) filho (a) com paralisia cerebral?”

Até agora, ndo! Até agora eu ndo coloquei ele na escola, ndo! (PARTICIPANTE I).
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Ndo, até agora, num houve ainda ndo! Ela so estuda num colégio até hoje! La ela é
tratada bem! Gragas a Deus! (PARTICIPANTE 2).

Hoje sdo mais os bullyings, tipo de exclusdo por ser especial, mas hoje eu vejo
menos, porque as redes sociais, né? A televisdo, td muito cheio de informagdo! Eu
80 ndo gosto muito quando chama de bichinha!(PARTICIPANTE 3).

No comego, ha quatro cinco anos atrds eu enfrentei muitas dificuldades, porque,
realmente, a palavra inclusdo existia sé no papel, mas ndo era praticada como é
hoje! Ja hoje, Gragas a Deus, ela frequenta uma escola normal e eu vejo muito a
inclus@o em si, de ta colocando ela em todas as apresentagdes, ndo ter diferenca
entre ela e os outros alunos, com projetos da escola ela é sempre incluida, eles
sempre procuram incluir ela. Ndo como antigamente que a coisa mais dificil que
tinha era uma escola aceitar uma crianga especial! (PARTICIPANTE 4).

Na escola, varias! Na matricula, eles ndo queriam aceitar, por ele ter paralisia. E
na sociedade, é mais pena que o povo tem! (PARTICIPANTE 5).

Na escola, ele ainda ndo estuda! E na sociedade, eu ndo enfrento muito, ndo, mas
eu sei que existe, preconceito sempre tem! E o que a gente passa so sdo olhares, né?
Mas acho que olham porque ndo entendem como é que acontece e ficam com do!
(PARTICIPANTE 6).

Na escola foi passar seis meses sem a chegada da cuidadora e na sociedade s6 o
preconceito. (PARTICIPANTE 7).

Ele é bem recebido na sociedade, porque desde bebezinho que eu vou com ele pra
todo canto. Vou pra festa de rua. Vamos pra festa de clube. E todo mundo recebe
ele muito bem! Gragas a Deus ele é uma crianga muito querida! Na escola também!
Até os coleguinhas sdo loucos por ele! Muita gente chega pra mim e pergunta se ele
é especial. Eu digo: pra mim ele é muito especial, ndo sei pra vocé. Ai a pessoa diz:
ndo, eu quero saber se ele é doentinho. Eu digo.: ndo, doentinho é quem vive em
cima de uma cama! (PARTICIPANTE 8).

No inicio tive que procurar diversas escolas que aceitasse ele. Elas so aceitavam se
andasse ou se tivesse um acompanhante. (PARTICIPANTE 9).

Ndo enfrentei, nem enfrento grandes dificuldades. As pessoas aceitam muito bem!
Principalmente, as criangas! As criangas tratam com naturalidade, porém os
adultos olham como se fosse um bicho, um extraterrestre. Faltam mais com respeito
pelo jeito que olham do que se perguntasse. (PARTICIPANTE 10).

Apesar de alguns participantes afirmarem ndo enfrentar dificuldades e desafios na
escola e na sociedade para inserir sua crianga, percebe-se a partir dos relatos dos
PARTICIPANTES 3, 5, 6, 7, 8 e 10 que existe um desconhecimento e consequente
despreparo das pessoas em lidar com as diferengas, demonstrando, algumas vezes, compaixdo
e pena pelas pessoas com deficiéncia. Além disso, “as atitudes preconceituosas por parte de
familiares, vizinhos, amigos e sociedade em geral sdo percebidas através de reacgdes

inadequadas em relag@o as criangas especiais” (TRINDADE; TUNES, 2004, p. 36).
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A falta de conhecimento da sociedade, em geral, faz com que a deficiéncia seja
considerada uma doenga cronica, um peso ou um problema. O estigma da
deficiéncia € grave, transformando as pessoas cegas, surdas e com deficiéncias
mentais ou fisicas em seres incapazes, indefesos, sem direitos, sempre deixados para
o segundo lugar na ordem das coisas. E necessario muito esforco para superar este
estigma (MACIEL, 2000, p. 53).

Considerando a influéncia do imagindrio social que exalta as impossibilidades e
antecipa os fracassos das pessoas com deficiéncia, aumentando as expectativas negativas e a
angustia familiar, muitos pais apresentam dificuldades em propiciar aos filhos condi¢des de
relacionamento com o mundo ¢, quando a inser¢do escolar apresenta barreiras, esse processo
torna-se muito mais dificil, uma vez que o desejo de proteger sua crianca de condigdes que
paregam ameacar a sua integridade moral e/ou fisica faz com que muitos pais optem por ndo
matricular seu filho em uma escola regular. Observamos o fato da crianga ndo estd
matriculada em escola regular nas respostas dos PARTICIPANTES 1 e 6.

Grande parte dos desafios e dificuldades encontrados pelos pais ou responsaveis de

criangas com paralisia cerebral acontece na escola.

Tendo em vista que a maioria das pessoas passa a maior parte de sua vida na escola,
a area educacional ¢ o segmento da sociedade em que o processo inclusivo acontece
de forma efetiva por meio de leis, decretos e diretrizes nacionais. No entanto, a
instituicdo, que deveria ser a mais preparada para acolher a crianga especial, ¢ a
causadora de grande parte das dificuldades encontradas pelos pais (TRINDADE e
TUNES, 2004, p. 36).

No relato do PARTICIPANTE 3 percebe-se a preocupacdo com o bullying “alunos
com deficiéncia muitas vezes se tornam alvos de atos violentos, incluindo ameacas fisicas e
abuso, abuso verbal, e isolamento social. O medo do bullying pode ser tdo grave quanto o
proprio bullying” (BRASIL, 2012, p. 224).

Os PARTICIPANTES 7 e 9 explanaram a dificuldade pela falta de uma pessoa que
acompanhasse sua crianga no periodo em que estivesse na escola. A Lei N° 13.146, de 6 de
julho de 2015 (Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia - Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), no seu Art. 3° para fins de aplicagdo desta Lei, consideram-se

XIII - profissional de apoio escolar: pessoa que exerce atividades de alimentagdo,
higiene e locomocgdo do estudante com deficiéncia e atua em todas as atividades
escolares nas quais se fizer necessaria, em todos os niveis ¢ modalidades de ensino,
em institui¢des publicas e privadas, excluidas as técnicas ou os procedimentos
identificados com profissdes legalmente estabelecidas; XIV - acompanhante: aquele

que acompanha a pessoa com deficiéncia, podendo ou ndo desempenhar as fungdes
de atendente pessoal (BRASIL, 2015).
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J4 os PARTICIPANTES 4, 5 e 9 relataram a dificuldade de encontrar uma escola que
aceitasse sua crianga com paralisia cerebral.

A inclusdo da crianca com paralisia cerebral em escola regular deve perpassar o
simples cumprimento legal, potencializando suas habilidades para uma maior independéncia e
autonomia. Cavalcante (2004) ressalta que o simples fato de inserir uma crianga em um
ambiente coletivo ndo significa que de fato a mesma esteja vivendo em comunidade, isto &,

nem sempre ha uma relacdo verdadeira entre as pessoas.

5.2.6. Sugestoes para a inclusio

“O que vocé acha que deveria ser feito para promover a inclusio do seu filho

tanto na sociedade quanto na escola?”

As pessoas verem eles como normais! As pessoas os veem como diferentes!
(PARTICIPANTE 1).

Era uma educagdo mais justa e mais frequente, principalmente dos érgdos publicos
e dos politicos! (PARTICIPANTE 2).

Eu acho que mais informagoes! Mais informagdes! (PARTICIPANTE 3).

Acho que tem tanto exemplo que na pratica funciona. Que eu acho que essas
entidades deveriam pesquisar mais, buscar mais, aonde é que estda dando certo, se
esta dando certo, seguir aquele modelo e procurar dentro daquele modelo
melhorar, ver quais sdo os pontos positivos e sé ampliar (PARTICIPANTE 4).

Mais uma observagdo dos orgdos publicos, eles sabem o que a crianga tem , sabe
que pode fazer, mas ndo faz! E tudo bonitinho no papel, mas quando vai pra
realidade mesmo ndo existe inclusdo social! Esta semana mesmo eu tentei levar meu
filho para a escola na cadeira de rodas, mas ndo consegui por causa do
calgamento. E na escola mesmo existe o problema do cuidador, de mobilia, da
pedagogia mesmo em si que ndo existe! (PARTICIPANTE 5).

Eu acho que uma divulgagdo maior dos problemas! Por que eu acho que quando o
povo aprender o que é, que ndo é uma coisa que é o fim do mundo! Tem como eles
fazerem qualquer coisa dentro das suas limitagbes! Tem como eles fazerem muitas
coisas! (PARTICIPANTE 6).

Acho que deveria sempre expor em redes sociais a rotina deles para melhor
conscientizag¢do e aceitagdo da sociedade e da escola (PARTICIPANTE 7).

Eu acho que os politicos deveriam olhar mais para o lado dessas criangas! Sdo
criangas que necessitam de muito apoio! Apoio financeiro, integra¢do na
sociedade! Que muita gente discrimina, né? (PARTICIPANTE §8).
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Que olhassem com outros olhos, pois as criancas que tem deficiéncia precisam de
apoio! (PARTICIPANTE 9).

Reeducar os adultos, ndo as criancas! Para que eles ndo influenciem a burrice nas
criangas! (PARTCIPANTE 10).

“Além das pressdes 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 nio
convive bem com as diferencas” (COSTA, 2004) apud (PROENCA; MIRANDA, 2011, p.
22). De base da afirmacdo supracitada, atitudes negativas constituem um importante obstaculo
para a inser¢do social, bem como, a educag@o de criancas com deficiéncia.

A Lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015 (Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia - Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), no seu Art. 4° “Toda pessoa com
deficiéncia tem direito a igualdade de oportunidades com as demais pessoas e ndo sofrerd
nenhuma espécie de discriminacdo” (Brasil, 2015).

§ 1° Considera-se discriminagio em razio da deficiéncia toda forma de distingdo,
restri¢do ou exclusdo, por a¢do ou omissio, que tenha o propdsito ou o efeito de
prejudicar, impedir ou anular o reconhecimento ou o exercicio dos direitos e das

liberdades fundamentais de pessoa com deficiéncia, incluindo a recusa de
adaptagdes razoaveis ¢ de fornecimento de tecnologias assistivas (Brasil, 2015).

Muitas barreiras podem impedir as criangas com deficiéncia de frequentarem a escola.
Por barreiras entende-se:
Qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou impeca a
participac@o social da pessoa, bem como o gozo, a frui¢do e o exercicio de seus
direitos a acessibilidade, a liberdade de movimento e de expressdo, a comunicagao,

ao acesso a informagdo, a compreensdo, a circulagdo com seguranga” (BRASIL,
2015).

Segundo o Relatério mundial sobre a deficiéncia “as falhas comumente encontradas
nas politicas incluem a falta de incentivos financeiros e outros para as criangas com
deficiéncia frequentarem escolas, ¢ a falta de servicos de prote¢do e suporte social para
criangas com deficiéncia e suas familias” (BRASIL, 2012, p. 222). Além disso, curriculos e
métodos de ensino rigidos, falta de materiais de ensino adequados, falta de materiais didaticos
alternativos, sistema de avalia¢do que focam o desempenho académico, ao invés do progresso
individual, professores sem tempo ou recurso para dar suporte a alunos com deficiéncia, salas
de aula lotadas, falta de professores treinados, capazes de lidar com as necessidades
individuais de criangas com deficiéncia, falta de assistente de classe, etc. fazem com que as

criangas com deficiéncia corram um risco muito grande de exclusdo (BRASIL, 2012)
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Quanto as barreiras fisicas, as pessoas com deficiéncia fisica enfrentam dificuldades
para se deslocarem até a escola se, por exemplo, as ruas e pontes forem inadequadas para o
uso de cadeiras de rodas e as distancias forem muito grandes. Mesmo sendo possivel chegar
até a escola, pode haver obstaculos como escadas, portas estreitas, assentos ou instalagcdes
inadequados em banheiros, etc. (BRASIL, 2012).

Conforme o Relatorio mundial sobre a deficiéncia o sucesso dos sistemas inclusivos
de educacdo depende muito do comprometimento de um pais em adotar a legislacdo
adequada, desenvolver politicas e prover financiamento adequado para sua implantacdo.
Quanto as politicas educacionais, estas devem ser claras sobre educagdo de criancas com
deficiéncia, visto que, sdo essenciais para o desenvolvimento de sistemas educacionais mais
igualitarios (BRASIL, 2012).

A escola devera estar preparada para acolher os alunos com deficiéncia. Para tanto
deve por meio de uma acdo conjunta promover a acessibilidade, remover as barreiras
arquitetonicas, promover a adaptacdo de mobiliario e produzir materiais didatico-pedagogicos

adaptados para esses alunos, de acordo com suas necessidades educacionais.

5.2.7. Descricio da crianca com paralisia cerebral

“Como vocé descreveria seu (sua) filho (a) em uma frase?”

A analise das respostas leva a perceber que os pais ou responsaveis de criangas com
paralisia cerebral vivem um vinculo intenso e significante com sua crianga. Vejamos as

respostas:

E minha vida! (PARTICIPANTE I).
Minha vida! (PARTICIPANTE 6).

A coisa mais bela, mais preciosa! E tudo que a gente tem em casal
(PARTICIPANTE 9).

Vida pode ser definida como “Espirito; aquilo que da vigor ou sentido a existéncia de
alguém” (DICIO, 2016). Preciosa: “que tem alto prego, que ¢ de grande aprego ou estimacdo”
(DICIO, 2016). E tudo pode ter como significado: “Mais que tudo. Benquerer; pessoa que ¢
alvo de muito amor e afeicao” (DICIO, 2016).
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Os PARTICIPANTES 1, 6 ¢ 9 referiram com as suas respostas a centralidade que a

crianga com paralisia cerebral passou a ter em sua vida.

Maravilhosa! (PARTICIPANTE 2).

Acho que ela pra mim é uma estrela! (PARTICIPANTE 4).

A defini¢do da palavra maravilhosa €: “que chama atengdo pelas qualidades positivas,
pela beleza e exceléncia” (DICIO, 2016). Enquanto que estrela: “astro dotado de luz propria,
observavel sob a forma de um ponto luminoso” (DICIO, 2016).

Nas descrigdes dos PARTICIPANTES 2 e 4 percebe-se a acdo de exaltagdo da crianca
com paralisia cerebral, na medida em que eleva a um grau de mérito mais alto, exaltando a

virtude da crianga.

Amor! (PARTICIPANTE 3).
Especialmente feita de amor! (PARTICIPANTE 7).

Muito amor! (PARTICIPANTE §).

A palavra amor pode ter o seguinte sentido: “sentimento afetivo em relacdo a; afei¢do
viva por alguém ou por alguma coisa” (DICIO, 2016).
Nestes relatos percebe-se que a crianga com paralisia cerebral ¢ descrita como uma

pessoa constituida essencialmente de amor.
Superac¢do! (PARTICIPANTE 5).

Analisando a resposta do PARTICIPANTE 5 infere-se que ele vé a sua crianga com
paralisia cerebral como uma pessoa que superou e ultrapassou uma situagdo dificil e

conseguiu a vitoria. E uma crianga vencedora!
A maior béngdo da minha vida! (PARTICIPANTE 10).

Béncdo: “a graca concedida e atribuida a Deus” (DICIO, 2016). Graga: “a compaixao

divina que presenteia os individuos com favores” (DICIO, 2016). Entende-se na descri¢do
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desta participante que a sua crianga com paralisia cerebral ¢ o maior presente que poderia

receber de Deus, apesar de ndo merecé-lo.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os dados aqui apresentados deixam claro que os cuidados com a crianga que possui
paralisia cerebral ficam, na grande maioria das vezes, sobre o encargo das pessoas do sexo
feminino. Isso, provavelmente, se deve as expectativas culturais sobre o género, as relagdes
familiares, o trabalho doméstico e a cria¢do dos filhos que sdo impostos a mulher.

Quando se fala do impacto causado pelo recebimento do diagnostico de paralisia
cerebral, este se mostra diversificado. Alguns participantes relatam sentimentos negativos
como o choque, a tristeza, o desespero, a incredulidade, a desesperanca. Entretanto, hd quem
exprima sentimentos positivos como a superagdo, o otimismo, a fé, a busca, a felicidade.

As respostas dadas pelos participantes evidenciam a dificuldade que os pais ou
responsaveis tém de apresentar seus conhecimentos sobre o diagnostico da paralisia cerebral,
bem como, as consequéncias desta sobre o desenvolvimento da crianga. De posse desse fato,
considera-se importante um esclarecimento aos pais sobre o diagnostico da paralisia cerebral,
por parte dos profissionais, ressaltando, sobretudo, a relacdo entre diagnostico e as
consequéncias apresentadas por ele.

O nascimento de uma crianga trds uma nova realidade a familia. Os impactos
familiares e as mudancas sociais s@o maiores naquela onde nasce uma crianga com
deficiéncia.

A chegada de uma crianca que nio corresponde ao esperado por toda a familia, a mae
que acreditava voltar ao trabalho em alguns meses apds o nascimento do bebé, a dedicagdo
quase que exclusiva, os gastos financeiros aumentados significativamente, sdo razdes
suficientes para imaginar como serd dificil para esta familia enfrentar esse acontecimento.

Foi possivel perceber que os pais ou responsaveis de criangas com paralisia cerebral,
por sua vez, se tornam pessoas com necessidades especiais, precisando de orientagdo e
principalmente de apoio. Na verdade, sdo eles que intermediardo a integracdo ou inclusio de
seus filhos junto a comunidade.

Tem sido uma pratica muito comum discussdes e decisdes sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia, por vezes focando alguns desses direitos e por vezes focando todos
os direitos de uma forma geral.

Em decorréncia dessa pratica, decretos, leis e outros instrumentos formais tém surgido
com certa constdncia e abundancia em todo o Brasil, particularmente nas regides mais

desenvolvidas. Contudo, os resultados obtidos demonstram que os pais ou responsaveis de
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criangas com paralisia cerebral continuam encontrando algumas dificuldades e, grande parte
delas acontece na escola, apesar de todo esse aporte legal ja existir.

Matricular uma crianga com deficiéncia em uma escola regular, sem davida, ¢ um
passo importante na direcdo certa, porém, isso ndo determina uma educacdo inclusiva, visto
que, muitas criangcas com deficiéncia estdo dentro de salas de aula comuns, mas se encontram
excluidas dentro delas.

Educagdo inclusiva implica em oferecer a mesma oportunidade de acesso, de
permanéncia e de aproveitamento dentro do espago escolar, independentemente de qualquer
caracteristica particular que uma crianga possa ter.

Acreditando-se que embora o processo de inclusdo escolar da pessoa com deficiéncia
encontre-se em andamento, uma discussdo em torno do assunto poderd suscitar propdsitos e
acdes voltadas para a otimiza¢do dos ganhos alcangados nos ultimos anos, por meio da
apresentacdo e publicagdo dos resultados, contribuindo com o processo de ensino-

aprendizagem da pessoa com paralisia cerebral.
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APENDICE A

Termo de consentimento livre e esclarecido

Titulo da Pesquisa: INCLUSAO ESCOLAR DE ALUNOS COM PARALISIA
CEREBRAL: DESAFIOS E POSSIBILIDADES NA OTICA DE PAIS OU
RESPONSAVEIS (titulo provisorio)

Nome do Pesquisador(a) Principal ou Orientador(a): Jucilene Braz da Costa
Nome do Pesquisador(a) assistente/aluno(a): Pollyanna Braga Barbosa

1. Natureza da pesquisa: o sra (sr.) estd sendo convidada (o) a participar desta pesquisa
que tem como finalidade investigar o processo de inclusGo escolar de criangas com
Paralisia Cerebral na ética de pais ou responsdveis, identificar o perfil sécio profissional e
a escolarizagdo dos pais ou responsdveis participantes da pesquisa, conhecer dificuldades
encontradas pelos pais ou responsdveis de alunos com Paralisia Cerebral e propor
metodologias de educacdo inclusiva para alunos com Paralisia Cerebral.

2. Participantes da pesquisa: serdo convidados a participar da pesquisa dez pais ou
responsdveis de criangas com Paralisia Cerebral atendidas no Centro Especializado em
Reabilitagdo da cidade de Campina Grande-PB.

3. Envolvimento na pesquisa: a sra (sr.) tem liberdade de se recusar a participar e ainda se
recusar a continuar participando em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer prejuizo
para a sra (sr.). Sempre que quiser poderd pedir mais informag¢des sobre a pesquisa
através do telefone do (a) pesquisador (a) do projeto.

4. Sobre as entrevistas: o pesquisador seguird um roteiro de perguntas previamente
estabelecidas, que ndo deverd ser alterado ou adaptado. A entrevista serd estruturada,
podendo conter perguntas abertas e fechadas. O registro da entrevista deverd ser feito
no momento em que ela acontece, mediante anotagbes por parte do pesquisador (a) ou
com auxilio de gravagéo.

5. Riscos e desconforto: a participacGo nesta pesquisa néo traz complicagcbes legais. Os
procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos Critérios da Etica em Pesquisa
com Seres Humanos conforme Resolu¢do no. 196/96 do Conselho Nacional de Saude.

Nenhum dos procedimentos usados oferece riscos a sua dignidade.



6. Confidencialidade: todas as informag¢bes coletadas neste estudo sdo estritamente
confidenciais. Somente o (a) pesquisador (a) e o (a) orientador (a) terdo conhecimento
dos dados.

7. Beneficios: ao participar desta pesquisa a sra (sr.) ndo terd nenhum beneficio direto.
Entretanto, esperamos que este estudo traga informagdes importantes sobre a incluséGo
escolar da crianca com Paralisia Cerebral, de forma que o conhecimento que serd
construido a partir desta pesquisa possa suscitar propdsitos e agdes voltadas para a
otimizag¢@o do processo de ensino-aprendizagem da crian¢a com Paralisia Cerebral, onde
pesquisador se compromete a divulgar os resultados obtidos.

8. Pagamento: a sra (sr.) ndo terd nenhum tipo de despesa para participar desta pesquisa,
bem como nada serd pago por sua participagdo.

Apds estes esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre para
participar desta pesquisa. Portanto preencha, por favor, os itens que se seguem.

Obs: N3do assine esse termo se ainda tiver duvida a respeito.

Consentimento Livre e Esclarecido

Tendo em vista os itens acima apresentados, eu, de forma livre e esclarecida, manifesto meu
consentimento em participar da pesquisa. Declaro que recebi copia deste termo de consentimento, €
autorizo a realizagdo da pesquisa e a divulgacdo dos dados obtidos neste estudo.

Nome do Participante da Pesquisa

Assinatura do Participante da Pesquisa

Assinatura do Pesquisador

Assinatura do Orientador

Pesquisador Principal : Jucilene Braz da Costa (83)99132-6616
Demais pesquisadores: Pollyanna Braga Barbosa (83)98831-4449



APENDICE B

Formulario de coleta de dados
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA
DEPARTAMENTO DE EDUCACAO

Este formulario ¢ parte integrante de uma pesquisa escolar, objetiva Investigar o
processo de inclusio escolar de criancas com Paralisia Cerebral na ética de pais ou

responsaveis.

PERFIL DO ENTREVISTADO

Sexo: Masculino () Feminino ( )

Idade: ( ) até 20 anos ( )21 a30anos( )31a40anos( )41 a50anos( )Acima
Naturalidade:

Qual ¢ sua profissao:
Se encontra ativo profissionalmente?
Qual é aproximadamente a renda da sua casa?
Quantas pessoas residem na sua casa?
Qual sua formagao?
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Perfil do entrevistado como pai, méie ou responsavel de criancas com paralisia cerebral.

I- Como vocé se comportou quando recebeu o diagnostico que seu filho estava com
paralisia cerebral?

2- O que vocé conhecia sobre a paralisia cerebral antes do diagnostico?

3- Quanto tempo depois do diagnostico buscou apoio profissional?




4- Como ocorreram as primeiras buscas de apoio profissional? Quais as dificuldades
enfrentadas?

5- Quais as dificuldades e desafios que vocé enfrenta na escola e na sociedade para
inserir seu filho com paralisia cerebral?

6- O que vocé acha que deveria ser feito para promover a inclusio do seu filho tanto na
sociedade quanto na escola?

7- Como vocé descreveria seu filho em uma frase?

Obrigada por participar da pesquisa!



