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RESUMO

A Paralisia Cerebral (PC) descreve um grupo de desordens permanentes do
desenvolvimento do movimento e da postura, causando limitagdes nas atividades,
que sdo atribuidas a disturbios ndo progressivos ocorridos no desenvolvimento fetal
ou no cérebro infantil. Estudos tém indicado que criancas e adolescentes com
deficiéncia tém dificuldades na participagao social. Por outro lado, a familia tem
sido apontada como um importante fator que pode facilitar a participacdo social de
criancas e adolescentes com PC. Entretanto, ainda esta colocado o desafio de se
compreender sobre os fatores relacionados a familia que corroboram para a
participagdo social de adolescentes com PC. Assim, este estudo teve como objetivo
compreender sobre a participagdo social e o suporte social de adolescentes com PC e
sobre a parentalidade de seus pais. Como objetivos especificos foram elencados:
identificar a visdo que os adolescentes tém sobre as praticas parentais que receberam
de seus pais; compreender a visdo e desejos dos adolescentes em relacdo ao seu
proprio futuro; identificar a expectativa dos pais em relacdo aos desafios futuros
relacionados a cria¢do de seus filhos com PC. Foram participantes desta pesquisa 14
sujeitos, a saber, 7 adolescentes com Paralisia Cerebral, com idade entre 11 e 17
anos e suas maes. Para a coleta de dados foram utilizados dois roteiros de entrevista
semiestruturada, um formulario de identificagdo dos participantes, o GMFCS
Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa — Questionario do Relato
Familiar, e o Social Suport Appraisals (SSA). Os dados gerados a partir das
entrevistas foram analisados a luz da metodologia do Discurso do Sujeito Coletivo
(DSC), os demais dados foram analisados de acordo com as planilhas dos
instrumentos (SSA e GMFCS) e apresentados de forma descritiva. Os principais
resultados indicaram que as maes, em geral, entendem que as praticas parentais
efetivadas com seus filhos sdo positivas e contribuem para a participacao social de
seus filhos, entretanto varias maes também identificaram que esta participagcdo pode
estar restrita ao contexto escolar, enquanto algumas relataram a participacdo em
atividades na comunidade como importante contexto para a participacdo. Além
disso, as maes fazem reflexdes como a preocupacdo em manter seus filhos com PC
independentes, ajuda-los a se desenvolverem e a estabelecerem relacionamentos de
forma madura. Por outro lado algumas dificuldades no exercicio da parentalidade
também sdo apresentadas como a divergéncia do estilo parental com o do parceiro
resultando em conflitos, dificuldades em encontrar maneiras apropriadas de
estimular a participagdo e ensinar valores morais. Com relagao aos adolescentes com
PC encontrou-se que eles gostam e procuram engajar-se em varias atividades de
lazer, buscando a participagdo social com amigos em diversos contextos, como
lanchonetes, igreja, escola dentre outras, além disso, em relagdo ao futuro os
adolescentes destacam a importancia de estudarem, estabelecerem uma carreira e
terem uma familia. Acredita-se que este trabalho contribui para o entendimento da
parentalidade em familias de adolescentes com PC e sobre os rebatimentos destas
praticas na participag@o social destes adolescentes, além de fornecer elementos para
a compreensdo de como se da a participacdo social destes adolescentes e o que eles
esperam para seu futuro. Espera-se que este estudo some esfor¢os positivos na



efetivagdo de praticas da Terapia Ocupacional e demais profissdes da reabilitagdo,
cujo foco ¢ promover a participagdo desta populacao.

Descritores: Paralisia Cerebral; adolescentes; parentalidade; participa¢do social,
suporte social; familia; Terapia Ocupacional.



ABSTRACT

Cerebral palsy (CP) describes a group of permanent disorders of the development of
movement and posture, causing activity limitation, that are attributed to non-
progressive disturbances that occurred in the developing fetal or infant brain.
Research has indicated that children and adolescents with disability have difficulties
related to their social participation. However, family has been indicated as an
important factor that could optimize the social participation of children and youth
with CP. Though, it is still being a challenge to understand the factors of the family
that collaborates to the social participation of adolescents with CP. Hence, this study
aimed to better understand about the social participation and the social support of
adolescents with CP and about the parenting of their parents. Further specific
objectives were raised: to identify the perspectives of adolescents about the
parenting practices that they received; to understand the perspectives and wishes of
the adolescents about their future; and to identify the parents expectative about the
challenges related to parenting their children with CP. The participants of this
research were 7 adolescents with CP aged from 11 to 17 years old and their mothers.
For collecting data, two semi-structured interviews scripts were applied, in addition,
the GMFCS - Gross Motor Function Classification System the Family Report
Questionnaire, and the Social Support Appraisals (SSA) were utilized. The
interviews were analyzed qualitatively using the Collective Subject Discourse
technique. Results from GMFCS and SSA were analyzed according to instructions
of each instrument. As major results, the present research showed that in general,
mothers understand that their parenting practices are positive and contribute to the
social participation of their children. However, some mothers identified that the
social participation of their children was restricted to the school context, whereas
other mothers reported that the social participation of their adolescents included the
engagement in activities in the community. Furthermore, mothers discussed about
their worries on the independence and autonomy of their children with CP, and how
to help them to establish relationships in a mature way. However, some difficulties
in parenting were also identified such as the differences between the mother’s and
father’s parenting style, which may result in conflicts. Mothers also reported
difficulties in properly stimulating the participation of their children and expressed
difficulties in teaching their values and principles to their children. From the
perspective of the adolescents with CP, results indicated that they enjoy and try to
engage in various leisure activities, where they seek for their social participation
with friends in different contexts, such as restaurants, church, school, in others.
Furthermore, results on the perspectives of the adolescents about their future
revealed the importance that they attributed to progress in the academic studies,
establishing a professional carrier and having a family. It is hoped that this study
contributed to the understanding of parenting of families of youth with CP and about
the consequences of them practices to the social participation of these youths. It is
also wished that this study can provide elements contributing to best understand
about how the social participation of youth with CP is established and about what
they expect for their future. It is hoped that this study can adds to the positive efforts



of appropriately implementing practices of Occupational Therapists and other
rehabilitation professions which focuses on the participation of this population.

Keywords: Cerebral Palsy; Occupational Therapy; adolescents; parenting; social
participation; social support; family.



Apresentacio

O interesse pelo tema deste estudo tem raizes nos anos de graduagdo em
que tive a oportunidade de realizar iniciacdo cientifica sob orientagdo da Profa. Dra.
Luzia Iara Pfeifer na Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto — USP, onde estudamos
sobre o suporte social de pais de criangas com Paralisia Cerebral (PC) e a
funcionalidade destas criancas.

Durante os anos de inicia¢do tive maior contato com as maes de criangas
com PC e entdo pude conhecer mais sobre a importancia da rede social de apoio destas
mulheres, para a qualidade de vida delas e das criangas com PC. Foi quando nasceu
minha curiosidade em ir além e entender quais outros fatores poderiam estar facilitando
ou impedindo a participagdo social desta populacao.

Assim, para continuar nesse caminho e contribuir também para a
consolidagdo e crescimento do conhecimento cientifico na Terapia Ocupacional foi que
recorri ao unico programa de pos-graduacdo (strictu senso) em Terapia Ocupacional no
Brasil e na América Latina. Escolher fazer parte deste time de pesquisadores
competentes e compromissados com a profissdo me fez nao medir esforcos em entender
como meu estudo poderia contribuir de fato com a area de Terapia Ocupacional. Nessa
diregdo, trago algumas reflexdes que ao longo do curso de Mestrado, me auxiliaram a
focalizar o meu trabalho na esséncia da Terapia Ocupacional.

Para Law (2002), a participagdo nas ocupagdes do dia a dia ¢ uma parte
vital do desenvolvimento humano e das experiéncias vividas. Através da participagdo,
nos adquirimos habilidades e competéncias, nos conectamos com outras pessoas € com
nossa comunidade e encontramos um propdsito e significado na vida. Destarte, a
Terapia Ocupacional focaliza auxiliar individuos e grupos a participarem em ocupagdes
do dia a dia que sdo significativas para eles, que os satisfazem e que ajudam a engaja-
los na vida didria.

Neste sentido, entende-se que o presente trabalho tecido com imenso
carinho vem a acrescentar a profissdo na medida em que oferece mais subsidios para se
entender sobre a participacdo social de uma populacdo frequentemente assistida pelo
terapeuta ocupacional e por profissionais de outras especialidades.

Assim, me sinto honrada em contribuir com um tema de tanta
importancia para a nossa profissdo e por auxiliar no desbravamento desta nova linha de

pesquisa que ainda ha de ser muito explorada pela Terapia Ocupacional.
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1. INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) descreve um grupo de desordens permanentes
do desenvolvimento do movimento ¢ da postura, causando limitagdes nas atividades,
que sdo atribuidas a distirbios ndo progressivos ocorridos no desenvolvimento fetal ou
no cérebro infantil. Tais desordens motoras sdo, muitas vezes, acompanhadas por
distirbios na sensacdo, percep¢do, cognicdo, comunicagcdo € comportamento, por
epilepsia e por problemas musculares secundarios (ROSEMBAUM et al., 2007). Além
disso, a PC constitui-se na mais comum causa de deficiéncia fisica na infancia, com
prevaléncia de 2 a 2,5 por 1000 nascimentos no mundo (OSKOUI et al., 2013;
ROSEMBAUM, 2003; STANLEY; ALBERMAN; BLAIR, 2000).

A Paralisia Cerebral pode ser dividida em trés grupos baseados na
anormalidade neuromotora predominante, a saber: espastica, discinética, atdxica ou nao
classificavel, sendo os discinéticos diferenciados em distonia e coreoatetose € o tipo
espastico em unilateral e bilateral (ROSENBAUM et al., 2007). O tipo espastico € o
mais comum ocorrendo em 80% dos casos (ODDING; ROEBROECK; STAM, 2006).

Além disso, criancas e adolescentes com PC também podem ser
classificadas de acordo com sua mobilidade funcional. Diante dos diferentes tipos e
niveis de acometimentos na PC e de diversas classificagdes em relacdo ao tonus
(aspecto clinico) e a distribuicdo corporal (topografia), no intuito de padronizar a
classificagdo de acordo com a mobilidade, o Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) foi desenvolvido como um método para diferenciar criangas com
diagnostico de PC através de niveis de mobilidade funcional, com énfase nas fungdes do
sentar e andar. A classificagdo consiste em cinco niveis variando do I (um), que inclui
criangas com minima ou nenhuma disfuncdo com respeito a mobilidade comunitaria até
o V (cinco) que inclui aquelas que sdo totalmente dependentes e requerem assisténcia
para mobilidade (PALISANO, 1997). Assim, este instrumento tem sido amplamente
aceito e utilizado dentro da pratica clinica e nas pesquisas cientificas com a populacao
com PC por permitir uma comunicagdo clara entre os profissionais de saude e
possibilitar conhecer o prognostico de cada nivel funcional que podem auxiliar no
planegjamento da reabilitacdo e fornecer maior aconselhamento a familia
(ROSENBAUM, 2002; MORRIS; BARTLETT, 2004; OSTENJO; CARLBERG;
VOLLESTAD, 2003).

Historicamente estudos cientificos e pesquisas colocavam foco na

investigacdo dos déficits motores e fisicos causados pela PC na infancia (ENKELAAR;
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KETELAAR; GORTER, 2008; WHITINGHAM et al., 2010). Contudo, preconizado
pela Classificagdo Internacional de Funcionalidade e Saude (CIF) (WHO, 2001), o
conceito de participacdo tem ganhado aceitacdo mundial e tem chamado a atencdo de
pesquisadores para a compreensao dos processos envolvidos na participacdo, bem como
tem sido objeto de politicas publicas (TAN et al., 2014; MAGASI; POSTI, 2010).

Desta forma, pesquisas mais recentemente vém contemplando a
participagdo de criangas e adolescentes com PC, inclusive os aspectos sociais € o
engajamento em atividades (LIPTAK; ACCARDO, 2004; MORRIS et al., 2006;
WHITTINGHAM et al., 2010; PALISANO et al., 2011).

A maior parte destes estudos contemporaneos focaliza a participagdo pela
otica da funcionalidade, e tem apontado a relacdo desta com a gravidade motora, sendo
esta ultima considerada um importante fator preditor da participacdo (CHIARELLO et
al., 2012; COLVER et al., 2012; PALISANO et al., 2011).Nesse sentido, estudos como
o de Phipps et al. (2012) apontam que quanto pior a gravidade motora, mais limitados
sdo os resultados funcionais da crianga, no autocuidado, mobilidade e na funcdo social.

Além disso, o estudo de Whittingham et al. (2010), que investigou
especialmente a relagdo entre habilidade motora e desenvolvimento social, em criangas
pré-escolares, demonstrou que déficits na funcdo social estdo emergindo em idade
precoce em algumas criangas com PC, mesmo naquelas com leve prejuizo na funcdo
motora.

Alguns estudos também tém mostrado a importancia de se compreender
o papel dos pais no desenvolvimento da participa¢do de criangas com PC (COLVER et
al.,, 2012; CHIARELLO et al., 2012). Todavia, ressalta-se a escassez de estudos mais
abrangentes sobre a participagdo social de criangas e adolescentes com Paralisia
Cerebral, que focalizem outros fatores que confluem para estimula-la, possibilita-la e/ou
amplia-la.

Assim, o presente estudo contempla a participacdo, compreendendo esta
como um constructo com varias dimensdes e focaliza-se aqui, em especial, a
participag@o social. A seguir apresentam-se, brevemente os conceitos de participagdo e
de participacdo social.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define participagdo como o
envolvimento nas situa¢des da vida. Na CIF a participacdo ¢ categorizada nos seguintes
dominios: aprender e aplicar conhecimento; tarefas gerais e responsabilidades,

comunicagdo; mobilidade; autocuidado; vida doméstica; interagcdes interpessoais e
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relacionamentos; outras areas da vida como trabalho ou escola; comunidade, vida social
e civil (WHO, 2001).

Palisano et al. (2012) propuseram um modelo de terapia baseada na
participagdo, para criangas com deficiéncia e dentro deste modelo eles conceitualizaram
a participacdo em seu nivel 6timo como um constructo subjetivo e determinado pelo
individuo, tal constructo se refere ao significado associado e derivado das caracteristicas
fisica, social e auto-engajamento em atividades e nas situagdes da vida. O que constitui
a participacdo entdo ¢ definido pelas caracteristicas individuais e do contexto em que a
participac@o ocorre. Além disso, os mesmo autores ressaltam que a participacdo para ser
desenvolvida em seu nivel 6timo envolve a interagdo dinamica entre determinantes (que
seriam atributos da familia, da crianca e do ambiente) e as dimensdes (compostas por
caracteristicas, fisicas, sociais e de autoengajamento) da participacao.

Law et al. (2000) distinguem a participacdo em dois tipos: a primeira
seria o envolvimento em atividades formais que incluem atividades estruturadas como
as que envolvem regras ¢ objetivos ¢ que possuem um lider ou instrutor formalmente
designado (por exemplo, aulas de musica ou artes, esportes organizados, grupos para
jovens), ja a segunda seria o envolvimento em atividades informais que sdo pouco ou
nada planejadas e frequentemente sdo iniciadas pela propria pessoa (por exemplo, ler,
sair com amigos e brincar).

Dentre os fatores que influenciam na participacdo Law (2002) destaca a
familia que oferece expectativas claras e suporte positivo para pessoas com deficiéncia
em todas as idades, e ajuda assim a reduzir o risco de uma participagdo limitada. A
participac@o na vida em familia e em atividades na comunidade permite que a crianga
tenha autodeterminacdo, aprenda habilidades, crie amizades, expresse criatividade e
encontre significado e propodsito na vida (PALISANO et al., 2012).

No presente estudo, serdo focalizados alguns aspectos da participacao,
em concordancia com o que foi proposto pela CIF, os quais sao melhores contemplados
pelos dominios que abrangem as relacdes interpessoais € na comunidade, a vida social e
civil em individuos com Paralisia Cerebral e que serdo denominados de participacdo
social (TAN et al., 2014).

Nessa dire¢do, entende-se que o conceito de participagdo social inclui
fazer e manter relagdes sociais, o que é apoiado por ambientes acessiveis e interagdes
positivas, em diversos contextos como em casa, escola ¢ comunidade (CHEN; COHN,

2003). Além disso, a participagdo social exige que a crianca desenvolva uma vasta
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variedade de habilidades sociais relevantes para muitas atividades sociais (LIM;
RODGER, 2008).

Na adolescéncia a participacdo social prepara o adolescente para viver a
fase adulta, inclusive para aspectos importantes como o trabalho, o casamento e o lazer,
além disso, a participag@o social permite que os adolescentes ampliem sua rede social
com pessoas que nao sdo do contexto do lar ou da rotina escolar, e essas experiéncias
sdo importantes para o desenvolvimento de habilidades e para o cumprimento dos
papéis de adultos (KANG et al., 2012).

Pelo exposto, pode-se compreender a importancia de se avaliar a
participac@o social de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral, e que para
analisar este constructo € preciso considerar os diversos fatores que vao confluir para
possibilitar a participagdo social. Assim, pretende-se discutir alguns fatores que vem
sendo apontados atualmente pela literatura como importantes para a efetivacdo da
participacdo social desta populagdo, destacando-se principalmente aqueles relacionados

a familia.

1.1 Participacio de Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral

A partir dos resultados de uma revisdo de literatura compreensiva acerca
do tema: a participacdo de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral, a seguir,
serdo destacadas algumas pesquisas que focalizaram os aspectos que abrangem as
relagdes interpessoais, na comunidade e a vida social destes sujeitos, contemplando
assim uma visao mais ampliada sobre os fatores que afetam a participagdo social desta
populagao.

Alguns estudos tém indicado que criancas com deficiéncia participam
menos em atividades de lazer sendo que estas ocorrem mais em casa, assim, elas passam
mais tempo em atividades mais calmas e se envolvem menos em atividades sociais e
fisicas comparadas com criangas sem deficiéncia (PALISANO, 2012; MUNDHENKE;
HERMANSSON; NA"TTERLUND, 2010).

Egilson e Traustadottir (2009) investigaram os fatores que facilitam ou
dificultam a participacdo de estudantes com deficiéncia fisica no contexto escolar, por
meio de um estudo de abordagem quanti-qualitativa, que envolveu 49 estudantes com
idade entre 6 e 12 anos, 17 pais e 18 professores. Os principais resultados indicaram que
as caracteristicas de cada ambiente escolar influenciaram na participacdo, sendo que

alguns ambientes eram mais desafiadores do que outros, particularmente, aqueles com
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espacos abertos e estruturas limitadas, como o playground e os gramados, assim a
participagdo dos estudantes diminuia conforme os fatores de risco aumentavam. Os
autores ao refletirem sobre a participacdo de criancas com deficiéncia fisica no contexto
escolar apontam para a importancia dos terapeutas ocupacionais considerarem mais a
confluéncia dos fatores da crianga, do ambiente e das tarefas, do que focalizarem apenas
nos aspectos individuais, ao se trabalhar com a promocao da participagdo.

Mundhenke, Hermansson e Na“tterlund (2010), em estudo qualitativo,
objetivaram descrever as experiéncias em atividades do dia a dia e o suporte social na
vida diaria de criangas com deficiéncia, na Suécia. Foram entrevistadas 33 criancas, (14
garotas e 19 garotos, com idade entre 7 e 13 anos) com deficiéncias fisica, intelectual e
neuro-psiquiatricas. Os autores descreveram as experiéncias de criangas com deficiéncia
na realizacdo de atividades diarias associada com o sentimento de tristeza, quando ndo
podiam participar em atividades com seus pares e também identificaram a importancia
do suporte social de amigos intimos e da familia para a realizacdo das atividades diarias.

Palisano et al. (2011) por meio de um estudo quantitativo correlacional,
objetivaram testar um modelo para fatores determinantes da intensidade de atividades
de lazer e recreacionais de jovens com Paralisia Cerebral (PC). Participaram do estudo
205 adolescentes com PC, com idade entre 13 ¢ 21 anos e nivel GMFCS entre I-V ¢
seus pais. Os adolescentes completaram o instrumento Children’s Assessment of
Participation and Enjoyment (CAPE), através de entrevistas. Os pais completaram os
instrumentos Pediatric Outcomes Data Collection Instrument, Family Environment
Scale, Coping Inventory, Measure of Processes of Care, ¢ um questionario demografico
e um sobre servicos. Os resultados indicaram que caracteristicas como maior habilidade
fisica, maior satisfagdo, menor idade, ser do sexo feminino ¢ maior orientacdo para
atividades da familia sdo todos fatores associados com maior intensidade na
participac@o em atividades de lazer e recreacionais.

Os autores discutem que a participacdo de jovens com PC ¢ influenciada
por multiplos fatores, tanto do adolescente quanto da familia. Além disso, a influéncia
da atividade fisica sustenta a importancia das adaptagdes nas atividades e da tecnologia
assistiva para adolescentes que ndo sdo capazes de melhorar suas habilidades fisicas. O
conhecimento sobre a orientacdo da atividade da familia ¢ um importante fator para
identificar as oportunidades para participagdo. Os autores sugerem a continuidade de
estudos e apontam que os mesmos deveriam incluir outros determinantes como, por
exemplo, a acessibilidade e a disponibilidade de transporte, e o lazer na comunidade e

atividades recreacionais (PALISANO et al., 2011).
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Kang et al. (2012) em estudo quantitativo transversal tiveram como
objetivo explorar se a participag@o social com amigos difere entre adolescentes com PC
de acordo com sua propria percepg¢do de competéncia em ser amigo. Participaram 135
adolescentes com PC, com idade entre 13 e 21 anos (sendo a média de idade 16 anos, e
50% eram do sexo masculino), que completaram os instrumentos Fulfillment in Social
Roles and Children’s Assessment of Participation and Enjoyment.

Os adolescentes foram distribuidos em grupos de niveis alto, médio e
baixo de acordo com sua percep¢do de competéncia em ser amigo de alguém. Como
resultados encontrou-se que os adolescentes com alto senso de percepgdo de
competéncia em ser amigo participaram de um maior nimero de atividades e na maior
parte delas participaram com amigos. Adolescentes com menor percepcdo de
competéncia em ser amigo participaram em poucas atividades e com menor frequéncia
em atividades com amigos. Nao foram encontradas diferengas no nivel de satisfacdo nas
atividades realizadas com amigos entre os trés grupos. Além disso, também ndo houve
diferengas em relagdo a idade, sexo, fungdo motora grossa e prevaléncia dos problemas
no desenvolvimento entre os adolescentes com alta, média e baixa percepgdo de
competéncia em ser amigo (KANG et al., 2012).

De acordo com os autores, para adolescentes com PC o niimero e a
frequéncia das atividades realizadas com amigos diferem baseado na sua propria
percepcdo de competéncia em ser amigo, mas ndo de acordo com a satisfacdo que tem
nas atividades, esses resultados sugerem uma ligagdo positiva entre a participag¢ao social
e a propria percepcdo de competéncia em ser amigo desses adolescentes. Assim, 0s
profissionais da saude tem um papel especial em dar suporte aos esforgos dos
adolescentes e em engajar com seus amigos aumentando as oportunidades na
comunidade, desenvolvendo e promovendo intervengdes em ambientes naturalmente
sociais e incorporando o apoio dos pares nos servicos prestados (KANG et al., 2012).

Tan et al. (2014) em estudo de corte longitudinal e multicéntrico
objetivaram determinar as trajetorias do desenvolvimento do desempenho da
participagdo social através do nivel da fun¢do motora grossa e da deficiéncia intelectual
em uma populagdo holandesa com individuos com Paralisia Cerebral com idade entre 1
a 24 anos (424 sujeitos, sendo que no GMFCS 50% tinham nivel 1, 27% nivel Il e Il e
10% nivel V; 87% tinha PC espastica e 26% deficiéncia intelectual) e foram seguidos
durante 4 anos (entre 2002 e 2007). A participacdo social foi avaliada através do
questionario Vineland Adaptive Behavior Scales Survey e as trajetorias foram

comparadas com a de seus pares com desenvolvimento tipico. Foi focalizado
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especialmente aspectos da participagdo social como relagdes interpessoais, lazer e
coping. Os resultados apontaram que as trajetérias de desenvolvimento dos individuos
com PC ndo se diferenciaram significativamente entre os que tinham nivel I e V no
GMFCS. Para os sujeitos sem deficiéncia intelectual, o nivel de participagdo social
aumentou com a idade e se estabilizou na idade de 18 anos. Os individuos alcangaram
participacdo social semelhante aos individuos com desenvolvimento tipico.

As trajetorias foram significativamente menos favoraveis para os sujeitos
com GMFCS nivel V e para os suyjeitos com deficiéncia intelectual. A deficiéncia
intelectual fez mais diferenca do que o nivel do GMFCS, sendo que para sujeitos sem a
deficiéncia intelectual os niveis de participagdo aumentaram de acordo com a idade e se
estabilizou em uma idade um pouco maior do que os individuos com desenvolvimento
tipico. Os resultados apontaram ainda que de 13 a 18% dos adultos jovens com PC ndo
tiveram um desempenho adequado para a idade e o nivel de participacdo foi
substancialmente menor do que os individuos com desenvolvimento tipico em outras
areas da vida como em casa e no emprego (TAN et al., 2014).

Shikako-Thomas et al. (2013), por meio de um estudo quantitativo que
avaliou o nivel de participacdo e satisfagdo de 175 adolescentes, com PC, com idade
entre 12 ¢ 20 anos, em atividades de lazer, utilizando o GMFCS, o Manual Ability
Classification System (MACS) para avaliar as fun¢des motoras ¢ o Children’s
Assessment of Participation and FEnjoyment (CAPE) para avaliar a participacio,
revelaram que os interesses e preferéncias pelas atividades e oportunidades para a
participag@o sdo importantes varidveis a serem consideradas ao se avaliar a participagao.

Além disso, os mesmos pesquisadores ressaltam que o género tem um
papel importante na determinagdo das atividades a serem escolhidas, além da faixa
etaria, sendo que a medida que os adolescentes vdo crescendo a participagcdo diminui
concomitantemente. O mesmo estudo destaca que em escolas especiais segregatorias os
adolescentes tiveram menos diversidade na participacdo e menor intensidade no
engajamento em todos os dominios de atividades de lazer. Ainda, reforgaram que a
mobilidade e as habilidades manuais restritas também implicam na diminui¢do da
participacdo e que os adolescentes com PC valorizam a escolha das atividades e a
interagdo com seus amigos, sendo que as atividades sociais e recreacionais foram
consideradas as mais prazerosas (SHIKAKO-THOMAS et al., 2013).

J& Engel-Yeger et al. (2009) por meio de um estudo comparativo que
teve como objetivo investigar os efeitos da Paralisia Cerebral ¢ do género na

participacdo de adolescentes em atividades fora do contexto formal da escola.
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Participaram 22 adolescentes com PC e 30 pares com desenvolvimento tipico, que
completaram o Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE). Os
autores encontraram que embora jovens com PC participem menos, quando comparados
com jovens com desenvolvimento tipico, o nivel de divertimento/prazer com a atividade
¢ 0 mesmo para ambos. Contudo, esses autores destacam que jovens com PC tendem a
participar de atividades sozinhos e em casa, ressaltando também que as limitacdes
fisicas prejudicam a participagao.

Cussen et al. (2012), através de uma pesquisa qualitativa que objetivou
compreender as expectativas e esperancas de adolescentes com PC para o futuro,
entrevistaram adolescentes com PC. Os autores apontaram trés temas que surgiram
durante a entrevista, como sendo importantes para os adolescentes: manter
relacionamento intimos, escolher a vida futura por si mesmos e o lazer visado para os
proximos anos. Dentro desses temas os adolescentes com PC expressaram o desejo de
estar perto da familia, de amigos e de seus animais de estimagdo, planejar a carreira
profissional, viver em casa e de forma independente e fazer uma viagem em momento
futuro. Esses pesquisadores destacaram os principais desejos destes adolescentes para a
participag@o na educagdo, trabalho, lazer e situa¢des da vida e refor¢aram a importancia
de se buscar informagdes a partir dos proprios adolescentes para que seja possivel dar
suporte as expectativas dos mesmos.

Shikako-Thomas et al. (2009) por meio de um estudo qualitativo,
objetivaram conhecer as perspectivas de adolescentes sobre os fatores positivos e
negativos que influenciam sua qualidade de vida. Os autores entrevistaram 12
adolescentes que refletiram sobre sua qualidade de vida, como sendo a interagdo de
fatores intrinsecos (relacionados ao adolescente) e de fatores extrinsecos (ambientais).
Através das entrevistas, surgiu como tema predominante a relacdo entre interesses
pessoais e preferéncias (fatores intrinsecos) e oportunidade para participar em atividades
apropriadas a idade e em atividades de lazer (fatores extrinsecos), sendo este ultimo um
fator que afetou a percepcao deles sobre qualidade de vida, independentemente do nivel
da deficiéncia motora.

Kang et al. (2012), em estudo transversal objetivaram identificar os
fatores provenientes dos adolescentes, das familias e dos servicos que estdo
relacionados com a participacdo dos jovens com PC em atividades de lazer realizadas
com amigos ¢ outras pessoas que ndo sdo membros da familia. Participaram desta
pesquisa 209 adolescentes com PC, com idade entre 13 ¢ 21 anos e seus pais. Os

resultados mostraram que 22% dos adolescentes ndo participavam de atividades de lazer
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com amigos ¢ 30% dos adolescentes ndo participavam de atividades de lazer com
pessoas fora da familia. Além disso, os autores encontraram que para jovens com PC, o
numero e a frequéncia das atividades realizadas com amigos, se diferenciam de acordo
com sua propria percep¢do de competéncia para desempenhar o papel de amigo, mas
ndo de acordo com a apreciagdo destas atividades. Ainda, destacaram que quando os
pais tinham um nivel maior de educagdo, a participacdo social dos adolescentes com
pessoas fora da familia era maior.

Ja Palisano et al. (2009), em estudo prospectivo transversal, do qual
participaram 291 criangas (6 a 12 anos) e 209 adolescentes (13 a 21 anos), objetivou
determinar se a participagdo social de criangas e adolescentes com PC variava conforme
a idade, o sexo, a fun¢do motora grossa e identificar quais os tipos de atividades em que
a participagdo social na comunidade era maior. Os participantes completaram o
Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) através de entrevista
estruturada e 0 GMFCS foi determinado pelos pesquisadores. Os resultados apontaram
que os adolescentes tinham maior participagdo com amigos e outras pessoas fora de
casa do que as criangas, sendo que criancas e adolescentes no nivel I no GMFCS
tiveram maior porcentagem de atividades com amigos e outros comparados com
criangas e adolescentes, de niveis mais graves (II, III, IV e V) e ndo houve diferencas
entre meninos € meninas.

Adamson (2003) realizou um estudo qualitativo através de entrevistas
com adolescentes com Paralisia Cerebral para compreender sobre a visdo desses
adolescentes em relagdo a sua autoimagem, tal estudo apontou que estes adolescentes
possuem uma autoimagem muito positiva, melhor do que de seus pares com
desenvolvimento tipico e sugere que novos estudos deveriam focalizar especialmente a
relagdo entre o desenvolvimento da autoimagem e a interacdo social com pessoas fora
da familia nuclear. Além disso, a autora sugere que se continue utilizando e
desenvolvendo métodos que deem voz aos adolescentes para que eles tenham espago
para falar sobre suas proprias experiéncias e opinides.

De acordo com Adamson (2003), para entender os problemas e os
desafios, que adolescentes com deficiéncia, encontram em seu caminho para a vida
adulta, ¢ necessario explorar mais a maneira como esses adolescentes se veem e como
eles avaliam a si mesmos. Assim, o conhecimento neste campo pode ser utilizado por
terapeutas ocupacionais e outros profissionais que trabalham com esses adolescentes de
modo a ampliar e promover seu desenvolvimento psicossocial, somando esse

conhecimento as intervengdes e aos programas de treinamento.
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Alguns autores destacam também que o suporte social ¢ um importante
fator preditor para a participagdo, porém pouco se conhece sobre a rede de suporte
social de criangas e¢ adolescentes com PC (COLVER et al., 2012; KANG et al., 2012;
CHIARELLO et al., 2012).

A partir dos resultados dos estudos localizados nesta revisdo verifica-se
que o senso de competéncia do adolescente e a possibilidade de oportunidades e escolha
das atividades estdo associados a melhores niveis de participag@o social (KANG et al.,
2011; KANG et al., 2012).

Ja sobre o impacto do nivel de gravidade motora sobre a participagdo
social, ha diferentes resultados indicados, na medida em que alguns estudos indicaram
alguma relagdo para niveis especificos (TAN et al., 2014) e, outros ainda, encontram
relagdo para todos os niveis (PALISANO et al., 2009). No entanto, vale observar que
diferentes agrupamentos de participantes foram utilizados onde, por exemplo, criangas e
adolescentes foram agrupados (TAN et al., 2014; PALISANO et al., 2009, COLVER et
al., 2012; KANG et al., 2012; CHIARELLO, 2009), os instrumentos para avaliacdo dos
construtos eram diferentes e, ainda, estudos de natureza e nimero de participantes
diferentes.

Outro ponto onde se verificou diferentes resultados esta na relagdo entre
a idade e participac@o social, onde alguns estudos indicaram que a participagdo social
aumenta conforme a idade e, outros, indicam o inverso (SHIKAKO-THOMAS et al.,
2013; TAN et al., 2014).

Além das observagdes apresentadas anteriormente a respeito das
diferengas entre os estudos (agrupamentos, instrumentos ¢ outros), acrescenta-se
também a complexidade envolvida nos processos de participagdo social e aponta-se para
a importancia de continuidade de estudos que possam aprofundar na compreensdo
destes processos onde também outras varidveis despontam na literatura, como por
exemplo, o género do adolescente, o suporte social da familia e do adolescente, a
escolaridade dos pais e as praticas educativas familiares, as oportunidades existentes e
possibilidades de acesso, dentre outras.

Desta forma, a partir do que a literatura tem demonstrado evidencia-se
que varios sdo os fatores que restringem a participacao social de criangas e adolescentes
com Paralisia Cerebral, fatores estes intrinsecos aos individuos como restricdes na
mobilidade, déficits intelectuais, baixo senso de autoeficacia (que ¢é influenciado

também por fatores externos/extrinsecos, como por exemplo, as praticas parentais, de
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cuidado, as oportunidades de experiéncias positivas no ambiente, dentre outros), além
de fatores extrinsecos como aqueles relacionados a familia, como o direcionamento
desta para a participagdo em atividades, o nivel de escolaridade dos pais; e também as
barreiras arquitetonicas e atitudinais e o suporte social; os quais podem interferir
significativamente na efetivacdo da participacdo social.

Diante do exposto, este estudo debruca-se sobre os aspectos relacionados
a familia que podem mediar a participagdo social destes sujeitos. Como apresentado,
ainda sdo poucos os estudos que tem investigado o importante papel dos pais na
efetivacdo da participacdo social de adolescentes com PC. Assim, focaliza-se a

parentalidade como um importante aspecto a ser compreendido.

1.2 Parentalidade de Pais de Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral

A seguir serdo apresentados os estudos que contemplem a parentalidade
de pais de criangas com deficiéncia, focalizando os pais de criangas ¢ adolescentes com
Paralisia Cerebral. Além disso, apresentam-se também brevemente os conceitos sobre
parentalidade, estilo parental e praticas parentais, fundamentando a compreensdo das
questdes de estudo desta pesquisa.

Ainda que focalizando apenas criangas com deficiéncia motora e nao
envolvendo adolescentes, Soref et al., (2012) apontaram caracteristicas da crianga e da
familia que predizem uma melhor participacdo. Nesse sentido, destacaram que a
diversidade da participacdo (numero de atividades) foi predita pelo senso de auto-
eficacia tanto da mae quanto da crianca e também pelo status socioecondmico familiar.
Outro aspecto apontado por estes autores foi que as habilidades motoras da crianca, mas
principalmente o senso de auto-eficidcia materno previram tanto a independéncia da
crianca na participacdo e no prazer/divertimento com a mesma quanto a satisfacdo
parental.

No modelo proposto por Darling e Steinberg (1993) o estilo parental ¢
definido como uma constelacdo de atitudes direcionadas a crianga que somadas criam
um clima emocional no qual os comportamentos dos pais sdo expressos. Tais
comportamentos incluem tanto os comportamentos que visam um objetivo final em que
pais realizam suas responsabilidades parentais (que sdo referidos como praticas
parentais) quanto os comportamentos parentais sem objetivos finais, como gestos,
mudangas no tom de voz ou uma expressao espontanea da emocdo. Nesse sentido, as

praticas parentais, sdo entendidas como um conjunto de comportamentos e técnicas com
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o objetivo direto de socializar filhos, através dos quais os pais desempenham suas
responsabilidades parentais.

Para entender o processo através do qual o estilo parental influencia o
desenvolvimento da crianga, ¢ preciso diferenciar trés aspectos diferentes da
parentalidade: os objetivos para os quais se direciona a socializagdo; as praticas
parentais usadas pelos pais para ajudar as criangas a alcancarem estes objetivos; € o
estilo parental ou o clima emocional no qual a socializa¢do ocorre. O conceito de estilo
parental ¢ definido, de forma mais 1til, quando entendido como uma caracteristica dos
pais, que altera a eficacia dos esfor¢os empreendidos no intuito de socializar seus filhos,
através da moderacdo da efetividade de praticas especificas e através de mudangas na
propensao da propria crianga para a socializagdo (DARLING; STEINBERG, 1993).

Para Baurind', apud Darling e Steinberg, (1993) socializar uma crianca
afim de que esta atenda as demandas necessarias de outras pessoas e ainda mantenha o
senso de integridade pessoal ¢ um ponto crucial do papel dos pais. A mesma autora usa
o termo controle parental para se referir as tentativas dos pais em integrar a crianga a
familia e a sociedade através da exigéncia de certos comportamentos. O controle
parental pode ser distinguido em trés tipos: autoritativo, autoritario e permissivo. Além
disso, destaca-se que as criangas também contribuem para seu proprio desenvolvimento
através da influéncia que exercem em seus pais.

Entende-se por exigéncia parental todas as atitudes dos pais que tem por
objetivo controlar o comportamento dos filhos através da imposicao de regras e limites,
ja a responsividade refere-se as atitudes compreensivas dos pais para com seus filhos
que tem como intuito auxiliar no desenvolvimento da autonomia e da auto-afirmacdo
dos jovens por meio da oferta de apoio emocional ¢ da comunicagdo bidirecional
(COSTA et al., 2000).

Assim, pais autoritativos mantém altos indices de exigéncia e de
responsividade; pais autoritdrios mantém baixos indices de responsividade e altos
indices de exigéncia. Além disso, no Modelo de Maccoby e Martin o estilo parental
permissivo ¢ dividido em duas categorias: o indulgente com altos niveis de
responsividade e baixos indices de exigéncia, e o negligente, com baixos niveis de

exigéncias e responsividade (COSTA, et al., 2000).

'BAUMRIND, D. Effects of authoritative control on child behavior. Child Development, v. 37, p. 887-
907, 1966.
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O estilo parental autoritativo tem sido intensamente relacionado com
ganhos positivos no desenvolvimento, tais como a maturidade e a competéncia
psicossocial e o0 bom desempenho escolar (STEINBERG et al., 1989). No entanto, so ¢
possivel concluir que um estilo parental autoritativo ou qualquer outro tipo de estilo
parental & mais ou menos efetivo em contextos culturais diversos, quando se conhece os
objetivos dos pais ao socializarem seus filhos e sobre as praticas que eles utilizaram
para alcangar estes objetivos (DARLING; STEINBERG, 1993).

O conceito de parentalidade que sera utilizado neste estudo ¢ descrito por
Cruz’, apud Martins (2013), como um conjunto de agdes empregadas pelas figuras
parentais (pais ou substitutos), junto dos seus filhos de forma a promover o seu
desenvolvimento o mais plenamente possivel, utilizando para tal os recursos de que
dispde dentro da familia e, fora dela, na comunidade. Nesse sentido, entende-se que os
pais, como principais cuidadores da crianga, transformam-se nos maiores agentes da sua
socializacdo, tanto nos niveis comportamentais e emocionais quanto no proprio
desenvolvimento cognitivo (MARTINS, 2013; BRAS, 2008).

Ao se atentar as particularidades da parentalidade, nota-se que embora o
cuidado seja uma parte natural do papel dos pais de uma crianga pequena, esse papel
pode ter um significado totalmente diferente quando a crianga experiencia limitagdes
funcionais e uma possivel dependéncia em longo prazo. Um dos maiores desafios para
os pais ¢ manejar efetivamente os problemas cronicos de saude da crianga enquanto
mantém os compromissos diarios (RAINA et al., 2005).

Sabe-se que a familia ¢ a base a partir da qual as criangas aprendem a
interagir com outras pessoas, assim as primeiras experiéncias com a familia e amigos
sdo vitais para o desenvolvimento dos seres humanos, especialmente do
desenvolvimento de habilidades sociais. Desta forma, a perda de oportunidades de
participac@o em atividades sociais pode ter implicagdes em longo prazo na construgdo
de amizades e do suporte social (CASE-SMITH, 2004).

Além disso, muitos comportamentos sociais sdo adquiridos nos primeiros
anos de vida da crianga, e sdo, em maior parte, adquiridos como um processo de
comportamento imitativo dos pais. Desse modo, quando os modelos dos pais sdo
limitados, as criangas podem apresentar déficits que por sua vez poderiam causar
problemas na adaptacdo social (FREITAS et al., 2007, BOLSONI-SILVA;
MARTURANO, 2002).

2 CRUZ, O. Parentalidade. 1. Ed. Coimbra: Quarteto.



28

Pais, que educam e cuidam de uma crianga com PC, enfrentam o desafio
especial de prové-las com um senso de aceitagdo parental e com suporte para sua
autonomia, mesmo em face da necessidade evidente de ajuda (COHEN et al., 2008).

Paczkowski e Baker (2007), compararam, em seu estudo, maes de
criangas com desenvolvimento tipico e mae de criangas com atraso no desenvolvimento,
encontrando a importancia do auto-dominio materno, destaca-se que quando maes
tiveram altos indices de reagdes parentais ndo suportivas as criangas do grupo com
atraso tiveram niveis muito mais altos de problemas de comportamento que as criancas
do grupos sem atraso, esses resultados indicam sobre o quanto questdes relacionadas a
parentalidade podem também afetar o desenvolvimento de criangas com deficiéncia, e o
quanto estas podem estar mais sensiveis a praticas parentais negativas.

Blacher et al. (2013), através de um estudo longitudinal que avaliou o
comportamento parental, examinou a relagdo entre o tipo de deficiéncia/sindrome e o
contexto em que ocorre o comportamento parental das maes. Foram conduzidas
observagdes longitudinais do comportamento parental durante as idades de 3, 4 ¢ 5
anos, em atividades estruturadas e ndo estruturadas. Foram incluidos 183 participantes,
a saber maes e criangas com transtorno do espectro autista, Paralisia Cerebral, sindrome
de Down, atraso no desenvolvimento indiferenciado, ou desenvolvimento cognitivo
tipico. Os autores destacaram que o0s comportamentos parentais negativos foram
maiores durante atividades estruturadas, em maes das criancas em todos os grupos com
atraso no desenvolvimento. A parentalidade positiva foi maior em atividades nao
estruturadas e especialmente altas em maes de criancas com sindrome de Down. Esse
estudo demonstra como as praticas parentais podem variar de acordo com o contexto e
ainda retrata que as questdes da deficiéncia podem afetar tais praticas.

Dyches et al. (2012) realizaram uma revisao bibliografica sistematizada,
na qual examinou a relagdo entre praticas parentais positivas e os efeitos no
desenvolvimento de criangas com deficiéncia, encontrando uma relagdo geral positiva
das praticas parentais positivas nos resultados funcionais de criangas com deficiéncia.
Porém, os estudos selecionados tiveram como participantes apenas criangas com déficit
intelectual, sendo excluidos os estudos realizados com criangas com PC que
apresentavam somente déficits motores.

Raya et al. (2013) realizaram um estudo de revisdo de literatura, que
objetivou revisar os avangos mais importantes nas ultimas décadas no estudo de estilos
parentais e praticas parentais em relacdo a competéncia académica e aos problemas de

comportamento de criangas com ou sem deficiéncia. Estes autores apontam que o estilo



29

autoritativo e praticas parentais especificas como dar limites, comunicagdo, autonomia
ou monitorar sdo descritos como bons preditores de comportamento adaptativo em
criangas. Entretanto, tais autores destacam que faltam estudos que confirme essa relagdo
em criangas com deficiéncia. Ainda, apontam que a maioria dos artigos referem-se a
expectativas, ao estresse parental e seu efeito na saide mental dos pais e indicam a
necessidade real de estudos que possam prover informagdo adicional sobre relacdes
familiares e deficiéncia.

Pinquart (2013) aponta que a maioria das familias com uma crianga com
doenca fisica cronica se adapta bem com a relacdo pai-crianga e com os estilos
parentais, porém algumas familias com criancas com algumas doencas ou distarbios
especificos, como epilepsia, deficiéncia auditiva e asma, podem ter dificuldades em
encontrar niveis apropriados de protecdo, controle e calor parental e em construir
relagdes positivas mutuas entre pais e criancas. O autor sugere que possivelmente o
estilo parental pode variar de acordo com a gravidade e as peculiaridades da deficiéncia
da crianga.

Woolfson e Grant (2006) em sua pesquisa estudaram a relagdo entre as
abordagens parentais e o estresse em pais de criangas com atraso no desenvolvimento
em dois grupos de idade, entre 3 e Sanos € de 9 a 11 anos e comparou com pais de
criangas com desenvolvimento tipico. Foi encontrado que pais de criancas mais velhas,
com atraso no desenvolvimento, usam menos do estilo autoritativo do que pais de
criangas mais novas, enquanto que no grupo das criangas com desenvolvimento tipico
ocorreu o contrario. Deste modo, os autores apontam que o uso do estilo parental
autoritativo, que geralmente ¢ relacionado com ganhos positivos no desenvolvimento da
crianga, pode gerar estresse nos pais de criangas com atraso no desenvolvimento, o que
justificaria uma diminuicao no uso desse estilo ao longo dos anos.

Em um dos raros estudos que abordou estilos parentais em familias de
criancas com Paralisia Cerebral, Aran et al., (2007) por meio de uma pesquisa
correlacional, descreveu o impacto do estilo parental na qualidade de vida de criancas
com PC. Participaram do estudo 39 criangas ¢ adolescentes, com idade de 6 a 18 anos,
seus irmaos e seus pais. Os resultados indicaram que estilos parentais que ddo suporte a
autonomia e a aceitacdo, diferentemente de estilos parentais caracterizados pela
rejeicdo, refletiram em melhora da saide mental, melhor comportamento, maior
autoestima, € menos limitagdes sociais e emocionais em crian¢as com PC.

Os mesmos autores destacaram que entre as familias participantes da

pesquisa, todos os irmaos com desenvolvimento tipico apresentaram bons niveis de
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qualidade de vida, independentemente da gravidade motora de seu irmdo. Além disso, o
efeito do estilo parental na qualidade de vida foi especifico para aqueles com PC ¢ os
autores sugerem que isso talvez se relacione ao fato de que as criangas com
desenvolvimento tipico podem lidar melhor com os variados estilos parentais, enquanto
que uma crianga com deficiéncia, que estd em risco de ter menor qualidade de vida, é
mais propensa a se beneficiar particularmente de um estilo parental que estimule a
autonomia e a aceitagdo.

Ja sob o enfoque do suporte social, alguns estudos tém relacionado o
estilo parental e o suporte social de pais de criangas com PC, com melhor qualidade de
vida, resiliéncia e participagdo social destas criangas e alguns apontam para a
necessidade de mais pesquisas sobre o tema (ARAN et al., 2007; COHEN et al., 2008;
COLVER et al., 2012). Outros autores destacam também a importancia do suporte
social dos pais para a efetivagdo das praticas parentais positivas (GREEN et al., 2007;
GAO etal., 2014; BONDS et al., 2002; DEGARMO et al., 2008).

A literatura aponta que maes de criangas com deficiéncia apresentam um
nimero menor de pessoas suportivas quando comparadas com maes de criangas com
desenvolvimento tipico. Além disso, a rede de suporte social tende a ser composta pela
familia nuclear, o que sugere que tais maes teriam dificuldades em continuar mantendo
uma rotina com atividades sociais (MATSUKURA et al., 2007; PFEIFER et al., 2013;
CASE-SMITH, 2004).

Para muitos pais de criangas com deficiéncia, participar de atividades
fora de casa exige um extenso planejamento e preparagdo, o que torna um desafio tentar
manter uma vida social. Além disso, eles vivenciam as dificuldades trazidas pelo fato de
que nem sempre amigos e parentes entendem as limitagdes da familia em atividades
(CASE-SMITH, 2004).

Contudo, ainda sdo escassos os estudos que abordem sobre parentalidade
e a participacao social em criancas com PC (CUNNINGHAM; THOMAS, 2009), e ndo
foram encontrados estudos brasileiros sobre este tema, o que evidencia a necessidade de
se buscar compreender melhor este fenomeno.

Verifica-se, portanto, a partir dos estudos apresentados a importancia da
parentalidade exercida pelos pais no desenvolvimento e bem estar de criangas e
adolescentes com deficiéncia, e desta forma, evidencia-se a necessidade de maior

compreensao acerca do papel desta na participacao social de adolescentes com PC.
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2. OBJETIVO GERAL

Compreender sobre a participacdo social e o suporte social de

adolescentes com PC e sobre a parentalidade de seus pais.

2.1 Objetivos especificos

e Identificar a visdo que os adolescentes t€m sobre as praticas parentais
que receberam de seus pais.

e Compreender sobre a visdo e desejos dos adolescentes em relagdo ao seu
proprio futuro.

e Identificar a expectativa dos pais em relacdo aos desafios futuros

relacionados & criacdo’ de seus filhos com PC.

3.METODO
Trata-se de um estudo exploratorio, descritivo, transversal e de

abordagem qualitativa (SAMPIERI et al., 2006).
3.1 Participantes

Foram participantes desta pesquisa 14 sujeitos, a saber, 7
adolescentes com Paralisia Cerebral, com idade entre 11 e 17 anos” e suas maes.

A amostra participante foi eleita de forma intencional e identificada, com objetivo e
por conveniéncia (PAGANO; GAUVREAU, 2004).

Como critérios para participag@o nesta pesquisa, preconizou-se que 0s
pais e ou cuidadores principais deveriam residir com o adolescente com PC ha, pelo
menos, 3 anos. Além disso, os adolescentes deveriam ser capazes de compreender as
questdes levantadas durante as entrevistas e ter diagndstico de Paralisia Cerebral,
informado pela familia e/ou por profissional da saude.

A seguir sdo apresentadas nos quadros 1 e 2. informagdes sobre os

participantes da pesquisa.

? No presente trabalho o termo criagio ¢ utilizado significando a compreenséo de todas as tarefas e
comportamentos parentais cuja finalidade € o cuidado e a educagao dos filhos, considerando também os
valores morais parentais e seus objetivos de socializagdo dos filhos.

* A escolha desta faixa etaria considerou os objetivos do estudo e o conceito de adolescéncia definido pela
Organizagdo Mundial da Saude, amplamente utilizado em estudos cientificos nacionais e internacionais,
segundo a OMS a adolescéncia pode ser definida como o periodo da segunda década de vida de um ser
humano que vai dos 10 aos 20 anos de idade.
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Informacdes sobre o perfil dos adolescentes participantes do estudo

sdo apresentados no Quadro 1., a seguir:

Quadro 1. Perfil dos Adolescentes participantes do estudo

Sexo

Masculino

Masculino

Feminino

Feminino

Feminino

Feminino

Feminino

Escolaridade

Cursando o
5° ano do
Ensino

Fundamental
Cursando o
8 ano do
Ensino

Fundamental
Cursando o
5° ano do
Ensino

Fundamental
Cursando o
8° ano do
Ensino

Fundamental

Cursando o
1° ano do
Ensino
Médio
Cursando o

9° ano do
Ensino
Fundamental

Cursando o

& ano do
Ensino
Fundamental

Tipo de
Escola

Escola
Municipal
Regular

Escola
Especial
Particular

Escola
Municipal
Regular

Escola
Municipal
Regular e
Escola
Particular
Especial

Escola
Estadual
Regular

Escola
Particular
Regular

Escola
Estadual
Regular

Percurso
Educacional

Sempre
estudou em
escola regular

Estudou em
escola regular

Sempre
estudou em
escola regular

Sempre
estudou em
escola regular
e ha 2 anos
frequenta
também a
escola
especial
Sempre
estudou em
escola regular

Sempre
estudou em
escola regular

Estudou
durante 4
anos em
escola
especial e

depois passou
a frequentar a
escola regular

Nivel de
Funciao
Motora*

II

v

v

v

II

Realiza
algum
tratamento

Fisioterapia
e Terapia
Ocupacional

Fisioterapia
e Terapia
Ocupacional

Fisioterapia
e Terapia
Ocupacional

Fisioterapia,
Hidroterapia

e Terapia
Ocupacional

Fisioterapia

Fisioterapia

Frequéncia
de
atendimentos
semanais

2 vezes

2 vezes

2 vezes

2 vezes

2 vezes

4 vezes

*Conforme o Sistema de Classificagdo de Fungdo Motora Grossa para Paralisia Cerebral — GMFCS.

Fonte: Elaborado pela autora
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Como pode ser observado no Quadro 1., 4 participantes tinham idade
entre 14 e 15 anos, e apenas 1 participante com idade de 17 anos. Além disso, dos 7
adolescentes participantes somente 1 frequenta apenas a escola especial, os demais
participantes se encontram inseridos na rede regular de ensino.
Com relagdo a fungdo motora grossa, a classificagdo do GMFCS variou
entre os niveis mais leves I e I, com 3 participantes, e os niveis mais graves [V e V,
com 4 participantes. Dentre os 7 participantes apenas 1 ndo esta realizando nenhum tipo
de tratamento, sendo que os demais fazem acompanhamento especializado semanal em
Fisioterapia e Terapia Ocupacional.
O perfil das maes participantes da pesquisa estd descrito no Quadro
2., a seguir:

Quadro 2. Perfil das Maes participantes do estudo

Idade | Profissao Escolaridade Situacao Numero Idade Renda
em Conjugal de Filhos | dos Familiar
anos Filhos em
salarios
minimos*
M1 | 29 Dona de casa Ensino Casada 3 11, 10 e | 1-2
Fundamental 6 anos
Incompleto
M2 | 54 Dona de casa Ensino Viuva 5 38, 36, | 6-8
Fundamental 34, 29 e
Incompleto 17 anos
M3 | 28 Dona de casa Ensino Casada 3 11,8¢e1 | 2-4
Fundamental ano ¢ 6
Completo meses
M4 | 52 Dona de casa Ensino Mz¢dio | Casada 3 28, 18, |2-4
Completo 15 anos
M5 | 53 Comerciante Ensino Casada 4 28, 25, | 4-6
Fundamental 14 ¢ 14
Completo anos
Mo | 47 Administradora Ensino Casada 2 14 ¢ 9|4-6
de contratos Superior anos
Completo
M7 | 38 Dona de casa Ensino Divorciada 3 16, 14, | 1-2
Fundamental 15 e 1
Incompleto ano e 5
meses

*valor do salario minimo vigente na época de coleta de dados = R$ 724,00

Fonte: Elaborado pela autora

Como ¢ possivel verificar através do Quadro 2., das 7 maies

participantes do estudo, 5 trabalham como donas de casa, além disso quanto ao nivel
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de escolaridade das 7 maes participantes, 3 ndo possuem o ensino fundamental
completo e 2 concluiram o ensino fundamental.

Em relacdo a situacdo conjugal, das 7 mdes participantes 5 sdo
casadas, 1 delas viuva e 1 divorciada. A faixa etaria das mdes variou entre 28 anos a
54 anos. Ja a renda variou de 1-4 salarios minimos a 4-8 salarios minimos, sendo
que apenas 1 familia declarou renda entre 6 a 8 salarios minimos.

Destaca-se que durante o levantamento dos participantes foi dada a
oportunidade para que tanto pais quanto maes pudessem participar do estudo,
entretanto devido a maior disponibilidade de tempo das maes, elas entdo se
mostraram mais disponiveis para participar, sendo que os pais até manifestaram

preferir que elas participassem.

3.2 Instrumentos

Para a coleta de dados foram utilizados: um formulario de identificacao
dos participantes, dois roteiros de entrevista semiestruturada elaborados especialmente
para este fim, e, além disso, também foram utilizados o instrumento GMFCS Sistema de
Classificacdo da Funcdo Motora Grossa — Questionario do Relato Familiar cuja versao
traduzida estd disponivel no website do centro de pesquisas canadense CanChild
(https://www.canchild.ca/) e o instrumento Social Suport Appraisals (SSA) validado
para uso no Brasil (SQUASSONI; MATSUKURA, 2014).

3.2.1 Formulario de Identificacdo dos Participantes

Com o intuito de caracterizagdo dos participantes, foi elaborado um
formulério com o qual se coletou dados gerais para a identificagdo dos participantes,
como escolaridade, situacdo conjugal, numero de filhos e a situacdo socioecondmica

(APENDICE A).

3.2.2 Roteiro de Entrevista Semiestruturada para Pais

Com o objetivo de compreender sobre a parentalidade e as praticas
parentais utilizadas pelos pais de adolescentes com PC, o lazer e a participagdo da

familia, e as perspectivas dos pais em relagdo ao futuro dos adolescentes, foi elaborado
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um roteiro de entrevista semiestruturada para ser utilizado com os pais ou cuidadores

destes adolescentes, que contou com 43 questdes (APENDICE B).

3.2.3 Roteiro de Entrevista Semiestruturada para os Adolescentes

A fim de identificar quais os interesses dos adolescentes com PC para
participacdo social, como esta se dd em seu cotidiano, como estes adolescentes
percebem as praticas parentais utilizadas por seus pais e quais as perspectivas que os
adolescentes com PC tém sobre seu futuro, foi elaborado também um roteiro de

entrevista semiestruturada que contou com 38 questdes (APENDICE C).

3.2.4 GMFCS - Sistema de Classificacio da Funcao Motora Grossa — Questionario
do Relato Familiar

O Sistema de Classificacdo da Fung¢do Motora Grossa (GMFCS) para
Paralisia Cerebral tem sido utilizado internacionalmente ¢ foi validado para uso no
Brasil, por Hiratuka et al. (2010). O estudo de validacdo demonstrou excelente
correlacdo e consisténcia interna do constructo, com coeficiente de correlagdo
intraclasse (ICC) de 0,945 (com intervalo de 0,861 a 0,979) e a de Cronbach de 0,972.
(HIRATUKA et al., 2010).

Este instrumento foi desenvolvido para classificar criangas com Paralisia
Cerebral de acordo com as habilidades motoras grossas, sendo os niveis distribuidos em
uma escala ordinal que varia de I a V, dependentes da idade (PALISANO et al., 1997).
Além disso, o GMFCS permite classificar a fungdo motora grossa da crianga com
énfase no movimento de sentar e caminhar através destes cinco niveis motores em cada
uma das quatro faixas etdrias (0 a 2 anos, 2 a 4 anos, 4 a 6 anos ¢ 6 a 12 anos),
descrevendo assim o desempenho motor da crianga considerando diversos contextos
como casa, escola e comunidade (PALISANO, 1997; MORRIS; BARTLETT, 2004).

Neste estudo foi utilizada a versdo traduzida do GMFCS Family Report
Questionnaire (MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004) de criancas com idade
entre 6 e 12 anos, disponivel no website do centro de pesquisa canadense CanChild
(disponivel em http://www.canchild.ca) com o objetivo de caracterizar a amostra de

adolescentes com Paralisia Cerebral.
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O GMFCS Family Report Questionnaire quando utilizado pelos pais e
comparado com a avaliag@o de profissionais a saide tem demonstrado ser consistente
nos resultados tanto no Canada, quanto na Inglaterra (MORRIS et al., 2004; 2006). No
Brasil, no estudo desenvolvido por Silva et al. (2013), do qual participaram 90 criangas
e adolescentes, com idade entre 4 e 18 anos, que comparou a concordancia da
classificacdo de profissionais e de pais, também houve uma concordancia relevante
(k=0.716, intervalo de confianga 0.596-0.836) na classificagdo do nivel motor, entre
pais e profissionais da saude, embora os pais classificaram o nivel de fun¢do motora

grossa de seus filhos, como mais grave.

3.2.5 Social Suport Appraisals (SSA)

Com o intuito de avaliar o suporte social dos adolescentes com PC foi
utilizado a versdo brasileira do Social Suport Appraisal (SSA) de autoria de Vaux et al.
(1986), o qual foi validado para uso no Brasil por Squassoni e Matsukura (2014), as
quais realizaram avaliagdes de equivaléncia conceitual, itens, semantica, operacional,
mensuracao e funcional, em estudo que envolvem 218 alunos da 4* a 8" série do ensino
fundamental, e dentre os resultados foi verificado o valor do coeficiente alfa para a
escala total igual a 0,79.

O SSA avalia a percepgdo do adolescente sobre o apoio social recebido
da familia, dos amigos e de outras pessoas da comunidade. Com relacdo aos itens esses
sdos dispostos de maneira alternada, com questdes afirmativas e negativas.

O SSA ¢ uma escala do tipo likert, na qual as questdes afirmativas
recebem pontuacdo de seis pontos (Concordo Totalmente) a um ponto (Discordo
Totalmente); nas questdes negativas a pontuacdo ¢ inversa. A partir da soma das
pontuacdes sdo obtidos os valores referentes a cada subescala e somando-se os valores

obtém-se a pontuagdo para o apoio social total (SQUASSONI; MATSUKURA, 2014).

3.3 Local
Este estudo foi realizado em uma cidade de médio porte, da regido

centro-oeste, do estado de Sao Paulo.
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3.4 Procedimentos

A) Procedimentos éticos

O projeto foi submetido & anélise do Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos da UFSCar e aprovado sob o parecer n° 794.535, (APENDICE D).
Concomitantemente a solicitagdo de analise do Comité de Etica, foi solicitada junto a
Diretoria e Secretaria de Ensino a aprovacdo para realizagdo da pesquisa no ambiente
escolar. Apds a obtengdo da aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da UFSCar, da Diretoria ¢ da Secretaria de Ensino, foi solicitada também
junto as escolas a aprovagdo das mesmas para realizacdo da pesquisa.

Depois de obtidas as aprovagdes, 0s possiveis participantes da pesquisa
foram contatados e esclarecidos quanto aos objetivos e procedimentos da pesquisa,
sendo que todas as maes participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido antes de se a iniciar coleta de dados.

B) Elaboracao e Adequacido dos questiondrios para entrevista semi-estruturada

Para a elaboragdo dos roteiros de entrevistas, inicialmente foi realizada
uma revisdo de literatura compreensiva em que foi possivel acessar o material cientifico
que tem sido publicado a respeito da participacdo de criangas e adolescentes com PC,
tanto na literatura internacional, quanto nacional.

A busca se deu através das revistas inseridas no Portal de Periddicos
Capes, além da base de dados Scielo e também de revistas nacionais especificas de
Terapia Ocupacional (Cadernos de Terapia Ocupacional da UFSCar e Revista de
Terapia Ocupacional da USP). Foram utilizadas as seguintes palavras-chave: “Paralisia
Cerebral”; “criancas com Paralisia Cerebral”, “participa¢do”; “participacdo social”;
“interagdo social”; “funcdo social” e “terapia ocupacional”. A busca dos artigos se deu
no periodo de junho a novembro de 2014 e incluiu artigos publicados tanto em inglés
quanto em portugués, no periodo de 2004 a 2014.

A partir desta revisdo de literatura, elaboraram-se todas as questdes
referentes a participacao social, incluidas no roteiro de entrevista, considerando como
fundamento o que os estudiosos t€ém apontado como questdes pertinentes para pesquisa
e também sobre o que ainda € necessario avangar, para se conhecer melhor o fenémeno

da participacdo dos sujeitos com Paralisia Cerebral.
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Além do levantamento bibliografico sobre participacdo social, também
foi realizada uma revisdo de literatura sistematica, de trabalhos internacionais sobre a
parentalidade de pais de criangas com deficiéncia. A busca dos artigos ocorreu no
periodo de agosto a outubro de 2014 e entre fevereiro ¢ margo de 2015. Tal pesquisa
utilizou o Portal de Periddicos Capes, utilizando as bases de dados disponibilizados
neste portal, a saber: Cengage Learning, Web of Science, ScienceDirect, Scopus, Wiley
e Sage journals.

Este levantamento bibliografico possibilitou o embasamento tedrico para
a elaboracdo das questdes referentes as praticas parentais incluidas no roteiro de
entrevista utilizados com as maes participantes.

Depois da conclusdo da elaboracdo dos dois roteiros de entrevista foram

realizados dois estudos pilotos para aplicagdo teste.

C) Localizacdo dos participantes

Para a localizagdo dos possiveis participantes deste estudo, foram
adotadas duas estratégias, a primeira centrada nas escolas via Diretoria de Ensino e
Secretaria de Ensino e, a segunda, por indicacdo dos técnicos da clinica escola do
municipio em que o estudo foi realizado, que ¢ referéncia em servigos para criangas
com deficiéncia.

A pesquisadora entrou em contato com o coordenador do nucleo
pedagogico de Educacdo Especial da Diretoria de Ensino e com a chefe de Educacdo
Especial da Secretaria de Ensino, com os quais foram levantadas as escolas regulares
estaduais e municipais em que havia criangas e adolescentes com PC matriculados.

O total de 6 escolas estaduais foram indicadas das quais, via contato
telefonico, apenas 1 confirmou ter 1 aluno com PC matriculado e concordou em
participar da pesquisa, sendo que as demais alegaram que n3o haviam alunos que
atendessem aos critérios de inclusdo. Na escola estadual que concordou participar da
pesquisa, foi combinado com o Diretor da escola, que este entraria em contato com a
mae do aluno que atendia aos critérios de inclusdo, sendo que o diretor agendou um
encontro com a mae e o aluno e tendo ambos concordado, a pesquisadora realizou a
entrevista com a mae e em outro momento finalizou a entrevista com o adolescente.

Além das escolas estaduais, também foram indicadas 9 escolas
municipais, das quais via contato telefonico apenas 2 confirmaram ter 1 aluno que

atendesse aos critérios de inclusdo e concordaram participar da pesquisa. Apds isso, a
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pesquisadora foi até as escolas municipais e conversou com as diretoras das mesmas,
apresentando a proposta da pesquisa e as autorizagdes da Secretaria de Ensino.

Assim, foi acordado com uma das escolas que esta entraria em contato
com a mae e com o aluno e retornaria a resposta para a pesquisadora, sendo que assim
foi feito e foi agendada a entrevista. No entanto, no dia da entrevista a mae recusou-se a
participar, pois naquele momento ela ndo estava disponivel e agendou um outro horario
com a pesquisadora, todavia no dia previamente combinado ela ndo estava presente,
sendo assim a entrevista ndo pode ser efetivada. A outra escola municipal contatada
preferiu passar o contato da responsavel pelo aluno, porém nao foi possivel localizar o
mesmo.

Assim, a principal via para localizagdo de participantes foi através de
indicacdo de profissionais de satde, vinculados a clinica escola do municipio, a saber
uma terapeuta ocupacional, que indicou 17 possiveis participantes dos quais 6 se
enquadraram nos critérios de inclusdo e apds contato via telefone e aceite foram
incluidos na pesquisa.

Deste modo, 7 maes e 7 adolescentes com Paralisia Cerebral foram
incluidos na pesquisa. A Figura 1. a seguir ilustra a trajetoria para a localizacdo dos

participantes.
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Figura 1. Trajetéria para a localizacdo dos participantes

Localizacéio dos
participantes

Escolas - via
Diretoria de Ensino
¢ Secretaria de
Ensino

17 possiveis participantes

Clinica Escola —
técnico (terapeuta
ocupacional)

6 escolas estaduais 9 escolas municipais

6 alunos se enquadraram

um aluno nfo foi 105 Critérios

L ELI0 s L localizado e outro ndo

¢ [oram incluidos na
pesquisa.

compareceu a
entrevista.

3

7 mies e 7 adolescentes com
Paralisia Cerebral foram
incluidos na pesquisa

Fonte: Elaborada pela autora

D) Aplicacdo Piloto

Apo6s obtida a primeira versdo dos roteiros e também a orientagdo da
pesquisadora quanto a utilizagdo dos instrumentos, foram realizadas aplicacdes pilotos
com duas familias de adolescentes com deficiéncia fisica, que ndo foram incluidos neste
estudo, a fim de verificar se os instrumentos estavam compreensiveis, identificar a
melhor ordem para a aplicacdo, delimitar o tempo a ser levado na aplicacdo dos
instrumentos, a forma de aplicagdo, dentre outros aspectos.

Depois da aplicacdo piloto, os roteiros foram finalizados, sofrendo
algumas alteragdes, a fim de atenderem ao objetivo da pesquisa. Deste modo, o roteiro
inicial elaborado para as maes foi reduzido de 52 questdes para 43 questdes, além disso,

algumas perguntas foram reformuladas e reordenadas. J& do roteiro inicial elaborado
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para os adolescentes com PC foi retirada apenas uma pergunta, sendo que de 39 passou

a 38 questoes, entretanto algumas delas também foram reformuladas e reordenadas.

E) Coleta de dados

O periodo da coleta de dados se deu entre os meses de janeiro a abril de
2015.

Ap0s o aceite para a participagdo na pesquisa, foi combinado diretamente
com as maes participantes a melhor data, horario e local para a realizagdo da coleta de
dados. Apenas um dos encontros foi agendado pelo diretor da escola.

Na situacdo da coleta de dados, foram apresentados os termos de
consentimento livre esclarecidos, bem como reapresentados a proposta, os objetivos da
pesquisa e os instrumentos a serem utilizados. Apds a assinatura do TCLE, o formulario
de identificacdo foi preenchido pela pesquisadora conforme o relato da mae, em seguida
a mae foi entrevistada segundo o roteiro de entrevista elaborado e apos a conclusdo da
entrevista com a mae, foi entdo aplicado o SSA com o adolescente, bem como realizada
a entrevista com o mesmo utilizando o roteiro de entrevista elaborado.

E importante salientar que todos os participantes da pesquisa tiveram
oportunidade de realizar a entrevista individualmente, sem a presenga de outras pessoas,
e a ordem de quem participaria primeiro foi estabelecida de acordo com o que a familia
preferisse, sendo que todas as mées responderam primeiramente a entrevista e depois os
filhos. Além disso, destaca-se que apenas 1 das 7 maes entrevistadas preferiu realizar a
coleta de dados na propria escola, todo o restante da coleta de dados foi realizado nas
casas dos participantes, conforme escolha das maes.

O tempo de duracdo das entrevistas com as maes variou entre 40 minutos
e 90 minutos e com os adolescentes entre 30 e 40 minutos, visto que se respeitou o
tempo de resposta de cada participante, além disso, entrevistou-se mae e filho no
mesmo dia, sendo que apenas uma das entrevistas precisou ser dividida em 2 encontros.

Durante a analise dos dados, foi necessario excluir os dados provenientes
da entrevista semi-estruturada de um dos adolescentes, visto que durante a realizagdo da
entrevista evidenciou-se que o participante ndo estava compreendendo as questdes

apresentadas e o que foi confirmado durante a audicdo e transcri¢ao da entrevista.
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4. ANALISE DOS DADOS

Para o tratamento dos dados utilizou-se um resumo descritivo dos dados
advindos do formulario de identificagdo dos participantes, bem como dos dados
advindos do instrumento SSA.

Com os dados provenientes dos roteiros de entrevista semiestruturadas
utilizou-se a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) como meio para analise
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2001, 2005, 2010). Tal técnica permite a reuniio em discursos-
sinteses dos conteudos e argumentos que conformam opinides semelhantes.

Deste modo, o DSC consiste em um conjunto de operacdes que
culminam em depoimentos coletivos, os quais sdo constructos formados a partir de
estratos literais do conteudo mais significativos dos diversos depoimentos cujos
sentidos sdo similares. Nesse sentido, pode-se compreender que o DSC permite a
representacdo da opinido de uma coletividade, através de um unico discurso sem perder
a natureza essencialmente discursiva e qualitativa da opinido (LEFEVRE; LEFEVRE,
2001, 2005, 2010).

Ainda destaca-se que na técnica do DSC os depoimentos sdo escritos na
primeira pessoa do singular a fim de que se produza no receptor “o efeito de uma
opinido coletiva expressando-se diretamente, como fato empirico, pela “boca” de um
tinico sujeito de discurso” (LEFEVRE; LEFEVRE, 2010, p.18). Assim, baseado na
teoria da Representacdo Social, o DSC tem como proposta fazer o pensamento coletivo
falar diretamente (LEFEVRE; LEFEVRE, 2010).

Os autores preconizam que cada modo de pensar acarreta em um
determinado tipo de discurso, formando varios DSCs de acordo com a diversidade da
populagdo estudada (LEFEVRE; LEFEVRE, 2010).

Como base para formacdo do DSC os autores definem quatro figuras
metodoldgicas a saber: Expresoes-Chave (ECH), Ideias Centrais (IC), Ancoragem (AC),
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) (LEFEVRE; LEFEVRE, 2010). A seguir sio
descritas brevemente tais figuras metodoldgicas.

As Expressdes-Chave (ECH) consistem em trechos literais do discurso
que sdo selecionados pelo pesquisador e traduzem a esséncia do conteudo do discurso e
sdo fundamentais para a confeccdo do discurso na medida em que toda a esséncia do
pensamento ¢ captada literalmente no discurso analisado (LEFEVRE; LEFEVRE,
2010).
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A Ideia Central (IC) ¢ uma expressao linguistica que descreve de forma
sintética e precisa o sentido das ECH de cada um dos discursos analisados e de cada
conjunto homogéneo de ECHs, deste modo a IC recebe o nome de categoria
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2010).

A Ancoragem (AC) compreende a expressdo de uma dada teoria ou
ideologia que o autor do discurso professa embutida no discurso, ela aparece quando o
enunciador do discurso usa uma afirmagdo genérica para enquadrar uma situagdo
particular (LEFEVRE; LEFEVRE, 2010).

Assim o DSC ¢ compreendido como a reunido num sé discurso-sintese
de ECH que tem a mesma IC ou AC, sendo que as Ideias Centrais estdo pertencem a
mesma Categoria. Desta forma, para cada pergunta surgird um painel de DSCs que
representa, as opinides coletivas de acordo com o tema da pergunta na populacdo
pesquisada (LEFEVRE; LEFEVRE, 2010).

Deste modo, no presente estudo os dados obtidos foram analisados por
meio da transcri¢do literal das entrevistas, das quais foram categorizados os contetdos,
de modo a identificar os temas representativos elucidados nos discursos dos
participantes resultando em discursos comuns representativos de cada grupo (das maes e
dos adolescentes com Paralisia Cerebral).

Ainda ¢ destacado que o processo de construcdo dos Discursos do Sujeito
Coletivo foi resultado da parceria entre duas pesquisadoras que juntas trabalharam com
o intuito de avaliar/cotejar a pertinéncia das Expressdes-Chave, elaborar as Ideias

Centrais e assim construir os Discursos do Sujeito Coletivo.

5. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A seguir apresentam-se os resultados obtidos neste estudo a partir das
entrevistas e da aplicacdo do SSA através de eixos identificados tanto relativos aos
adolescentes quanto as suas maes .

Assim apresentam-se os resultados advindos das entrevistas com os
adolescentes e suas maes, bem como as discussdes pautadas na literatura sobre a
participagdo social e os fatores a ele relacionados, na vida dos adolescentes com PC e de
suas familias. Finalizando, apresentam-se os resultados relativos a parentalidade,

advindo mais fortemente das entrevistas com as maes.
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5.1 Dando voz aos adolescentes

A partir dos resultados gerados pelas entrevistas com os adolescentes
com PC, foram produzidos discursos que abrangeram a participagdo social dos
adolescentes. Dentro do amplo tema participacdo social foram levantados elementos
considerados importantes para sua compreensdo, sendo que tais elementos foram
dividos em 4 eixos que se colocam tendo como pano de fundo a participacdo social,
considerada transversal a todos os eixos: 1) auto-retrato: como os adolescentes se
descrevem e os reflexos dessa percepcao na participagdo social; 2) participagdo social;
3) perspectivas futuras sobre a participagdo social e 4) a parentalidade na otica dos
adolescentes: como eles percebem o reflexo da parentalidade em suas vidas. Assim
optou-se por agrupar os resultados nestes eixos e apartir deles apresentar os discursos
mais representativos. Na Figura 2. a seguir os eixos s@o ilustrados e na sequencia os
resultados para cada eixo sdo apresentados.

Figura 2. - Eixos dos DSCs dos Adolescentes

Eixo 1: Auto-retrato: como os adolescentes se descrevem e os reflexos
dessa percepgao na participagao social

Eixo 2: Participagao Social

Eixo 3: Perspectivas Futuras sobre a Participagao Social

Eixo 4: A parentalidade na ética dos adolescentes: como eles percebem
o reflexo da parentalidade em suas vidas

Fonte: Elaborada pela autora

Eixo 1: Auto-retrato: como os adolescentes se descrevem e os reflexos dessa
percepc¢io na participacio social.

Neste eixo sdo apresentados discursos que ilustram a visdo que os
adolescentes tém de si mesmos e como esta visdo se reflete no modo como eles se
engajam em atividades significativas para suas vidas. Assim, buscou-se conhecer como
estes adolescentes se descrevem e percebem suas qualidades positivas e dificuldades e

os rebatimentos na participacao social.
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Ao serem questionados sobre o modo como estes adolescentes se
autodescrevem eles identificam o que os caracterizam e reconhecem suas qualidades

positivas, conforme observado nos discursos a seguir:

“Eu sou um menino muito legal e eu gosto sempre de conversar com as
pessoas, onde tem movimento eu sempre gosto de estar. Entdo, eu ndo gosto de ficar
quieto, ai converso com uns amigos meus da escola e também converso com a minha

professora.”

’

“Eu sou uma menina inteligente e também muito atenciosa e carinhosa.’

“Eu acho que sou uma pessoa bem confidvel, otimista e carinhosa.

’

Também sou estudiosa e gosto de ler.’

Verifica-se a partir dos DSCs apresentados que os adolescentes falam
sobre suas qualidades de forma clara e identificam sem rodeios sobre o que consideram
positivos em si mesmos.

Nesse sentido, a partir da literatura que vem contemplando este tema,
compreende-se que possuir a autoimagem bem como o autoconceito positivos e se ver
como competente para desempenhar o papel de amigo sdo fatores importantes para se
alcangar a participacdo social (ADAMSON, 2003; KANG, 2012; GOLTZ; BROWN,
2014) e os resultados deste estudo somam para esta compreensdo. Além disso, a
percepcdo de uma autoestima positiva em criangas com PC tem sido relacionada com a
satisfagdo com a participagdo em atividades de lazer (GOLTZ; BROWN, 2014).

No senso comum seria natural supor que os adolescentes com
deficiéncias teriam um senso de autoestima menor do que seus pares sem deficiéncia
(ADAMSON, 2003). No entanto, as pesquisas sobre este tema sdo inconsistentes ¢ a
maior parte delas é contraditdria a essa comum suposi¢do, demonstrando que parece ndo
haver grandes diferengas, em geral, na autoestima entre adolescentes com deficiéncia e
sem deficiéncia (KING et al., 1993; ADAMSON, 2003) ¢ os resultados deste estudo
somam as perspectivas de ndo diferenciacdo a partir do inico pressuposto da presenca
da deficiéncia e em relagdo a auto estima prejudicada.

Nessa direcdo, os resultados deste estudo refor¢am a compreensdo de que
criancas com Paralisia Cerebral ndo diferem de criangas com desenvolvimento tipico

em sua capacidade em manter em geral um senso positivo ao se autovalorizar e em
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perceber sua competéncia como adequada para satisfazer as demandas e expectativas
adequadas ao seu estagio de desenvolvimento (SCHUENGEL et al., 2006; COLVER et
al., 2008).

Além disso, os discursos dos adolescentes refletem caracteristicas
comuns da fase da adolescéncia, como, por exemplo, ao se autodescreverem eles se
referem mais intensamente sobre suas caracteristicas mais subjetivas do que concretas,
elaborando contetidos mais relacionados as suas habilidades e caracteristicas
psicologicas, além de reflexdes sobre o que outros pensam sobre eles, preocupagdo com
grupos, sendo que as caracteristicas mais concretas como a aparéncia fisica ndo
aparecem, além de caracteristicas que parecem emergir da realidade por eles vivenciada.

Como ilustrado pelos discursos a seguir:

“Olha, eu tenho a minha fisioterapeuta e ela mesma disse e eu concordo
com ela que eu sou legal com quem eu quero ser. Porque que eu vou ser mais simpatica

com uma pessoa sendo que ela ndo é comigo?”

“Ah, eu sou uma pessoa muito timida e as vezes é bem dificil me

’

relacionar.’

Ja quando foram questionados sobre o que os deixam desanimados ao
enfrentarem desafios e situacoes dificeis no dia a dia, os adolescentes trazem diferentes
visdes que ilustram tanto as dificuldades na participagdo advindas do convivio com
outras pessoas quanto aquelas advindas da propria deficiéncia. Conforme ilustram os

discursos a seguir:

“Quando eu estou prestes a fazer uma coisa e uma pessoa me fala que

1

ndo vai dar certo, ai que eu desisto mesmo.’

’

“Falsidade e mentiras.’

“E 0 meu probleminha, dependendo da situacdo. Por exemplo, eu tenho
muita vontade de estudar de manhd, mas eu ndo posso por causa dessas coisas como a
fisioterapia. Também tenho vontade de aprender a nadar e de pular corda, mas eu nao
consigo. Além disso, uma vez na gincana, no ano passado, durante o grito de guerra eu
tive que correr num circulo de mdo dada com todo mundo, e eu cai no meio da escola,
ai eu corri no meio da roda, so que eu fiquei triste porque eu queria correr no circulo

junto com todo mundo. Tem gente que acha que eu gosto de ter meu probleminha, mas
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dependendo da situa¢do dependendo da hora eu gosto, mas na maioria das vezes eu

ndo gosto.”

Por outro lado, os adolescentes quando questionados sobre o que os
deixam motivados a ir em frente, identificam o que para eles ¢ importante,
demonstrando caracteristicas positivas que ajudaram a moldar suas habilidades para
lidar com as dificuldades advindas do processo de amadurecimento, conforme ilustram

os discursos a seguir:

“Quando vejo estorias de superacdo e eu penso que eu vou conseguir, na

’

vitoria, que vou levar isso pra minha vida.’

“Saber que Deus me ama, que ele tem o melhor para mim e que um dia

’

eu vou ser curada.’

A partir dos DSCs apresentados ¢ possivel observar que os adolescentes
ao serem questionados sobre seus desafios, a realidade da deficiéncia em suas vidas é
trazida a tona. Compreende-se que tal fato reforca a consideracdo acerca da avaliagdo
que apresentaram sobre seus aspectos positivos e autoestima, na medida em que se
confirma que a deficiéncia e seus impactos nao foram negados pelos adolescentes, ao
contrario, eles reconhecem as suas subjetividades, da qual a deficiéncia ¢ parte.

Ao comentarem como buscam motivagdo para o enfrentamento dos
desafios os adolescentes se voltam para estratégias que parecem ajuda-los, de forma
particular, no dia a dia, como por exemplo, a fé. Nao obstante, os discursos revelam
duas estratégias bem diferentes, em um deles onde os adolescentes buscam forcas e
colocam como perspectiva que sua propria pessoa avance (trazendo consigo tudo o que
lhes caracteriza) e, outra, onde aparece uma expectativa de solucdo ainda magica, vinda
do externo, ¢ que lhes transforme, ou seja, para o enfrentamento eu tenho esperanga de
ainda “ser outro, sem deficiéncia”.

Para além de questionar sobre melhores estratégias de enfrentamento,
revelam-se aqui possibilidades que vao se construindo e se modificando ao longo da
vida, sendo estas aqui reveladas pertinentes a adolescéncia.

Os resultados deste estudo contribuem para responder algumas questoes
colocadas por pesquisadores da area que indicam sobre a necessidade de dar voz aos
adolescentes para melhor compreensao sobre os processos que vivenciam (KING et al.,

2000; SHIKAKO-THOMAS et al., 2013; KANG et al,. 2012) como, ressalta Adamson
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(2003), ao destacar que para entender os problemas e os desafios, que adolescentes com
deficiéncia encontram em seu caminho para a vida adulta, ¢ necessario explorar mais a

maneira como esses adolescentes se veem e como eles avaliam a si mesmos.

Eixo 2: Participacao Social

Os discursos a seguir ilustram a importancia que os adolescentes desta
pesquisa ddo para a participagdo com seus pares e apontam as dificuldades que podem
surgir. Além disso, eles relatam uma participacdo social bem ampla, que vai além do
contexto escolar e, muitas vezes, envolve outros espacos da comunidade, por exemplo, a

igreja, shows, cinema dentre outros ambientes e recursos.

“Eu acho muito legal, muito importante para o desenvolvimento e como
eu sou uma pessoa timida entdo quando eu consigo, eu gosto bastante. S6 ndo gosto de
fazer é trabalho de escola, porque ai vocé tem que esperar a vontade dos outros e eu

gosto de adiantar as coisas.”

“Ah com outras pessoas eu faco um monte de coisas, eu brinco, eu
converso, assisto televisdo, eu sou bastante animado. Eu saio também com outras

’

pessoas, vou ao cinema, em show, em lugares para comer agai, lanchonete, em praga.’

“A convivéncia com outras pessoas, eu acho mais dificil. Por exemplo,
ter que pedir alguma ajuda, fazer novas amizades ou também depende do que aquela
pessoa vai fazer né? Se for alguma coisa legal eu até vou, mas se for uma coisa chata

ndo conta comigo ndo.”

A participagdo social com amigos promove o desenvolvimento de
relacionamentos significativos, a competéncia social e o bem estar psicossocial
(COLLINS, 1997; KING et al., 2000; KANG et al., 2012).

No estudo de Eriksson e Granlund (2004) que envolveu a participagdo de
674 estudantes, (criangas, adolescentes e adultos com deficiéncia), seus pais,
professores, e consultores de educagdo especial e que objetivou identificar o que estes

participantes compreendiam como participagdo significava e como eles poderiam
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definir o conceito, revelou que para as criancas e adolescentes com deficiéncia o
conceito de participagdo ¢ uma maneira de definir o significado de bem estar.

Além disso, no mesmo estudo identificaram-se os elementos que foram
considerados pelos sujeitos do estudo para definir a participacdo. Dentre os elementos
destacaram-se alguns fatores que potencializam a participacdo, como as caracteristicas
pessoais como a autoestima e a autoconfianca; possuir vinculos com grupos e interagir
com pessoas; se comunicar e interagir, sendo tratados como iguais; serem parte de
atividades, de forma ativa; terem autodeterminacdo e serem capazes e terem direito de
fazer escolhas; terem oportunidades e condi¢des que facilitem a participag@o; possuirem
o0 apoio de professores que encorajam e dao suporte para a participagdo; e as condigdes
do ambiente em que vivem como a comunidade e o ambiente fisico (ERIKSSON;
GRANLUND, 2004).

Compreende-se que os achados da presente pesquisa corroboram com os
resultados de Erikson e Granlund (2004), visto que os participantes demonstraram
valorizar as mesmas dimensdes ao relatarem sobre sua participagdo social.

Estudos como o de Kang et al. (2012) realizado nos Estados Unidos,
demonstram que adolescentes com PC tendem a ter uma participacdo social mais
efetiva, quando se veem como competentes em exercer o papel de amigo, além disso,
esses adolescentes tendem a participar mais de atividades sociais ¢ também acabam
participando mais de atividades junto com amigos e fora do contexto da familia. A
partir dos resultados deste estudo, pode-se compreender que, possivelmente, a
habilidade de se ver competente para exercer o papel de amigo pode favorecer a
participacdo e também ampliar a rede social de adolescentes com Paralisia Cerebral.

O presente estudo embora envolva sujeitos de realidades culturalmente
muito distintas dos de Kang et al. (2012) estdo de acordo com esses achados, pois os
adolescentes descrevem o quanto se veem capazes de exercer o papel de amigo,
superando muitas vezes a propria timidez e outras barreiras para poder realizar novas
amizades. Juntamente a isso, os adolescentes também demonstram valorizar fortemente
a participag@o social com seus pares e amigos, destacando a importancia de se fazer e
manter amizades, de estar inserido em grupos e realizar atividades com pessoas da

mesma idade. Como pode ser observado pelos seguintes discursos:

“FEu adoro fazer amizades, amizade depois da familia e do amor de
Deus é muito importante, porque ajuda a gente a se desenvolver de acordo com a

amizade, porque tem algumas pessoas que entram na sua vida pra ser seu amigo
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mesmo e outras pra te ensinar uma ligdo que vocé ndo deve ser assim e tal, mas eu

adoro fazer amizades.”

“E muito legal. As vezes é ficil e as vezes é dificil, depende muito da
timidez que eu tenho na hora sabe? Entdo, pra mim fica como uma novidade, né? Mas
ai vai indo, tipo o povo da minha escola eu ndo tinha tanta amizade com eles, mas
agora eu tenho e ai é como se eles fizessem parte da minha familia. Eu também tenho
bastante amigo da minha idade, mas tudo da manhd, na minha sala eu praticamente
ndo tenho amigo, entdo eu tenho mais amizade com os pequenos que é por causa do

’

meu irmdo.’

“E bom porque eu posso brincar, conviver, porque eles me
compreendem, entendem mais ou menos o que eu sinto, praticam quase as mesmas
atividades que eu. E legal, porque posso me comunicar com eles, conversar, falar das
materias da escola, do professor, de livro, porque eu leio bastante. Entdo, eu acho
muito bom assim da para me relacionar legal e compartilhar coisas que as vezes eu ndao

1

compartilho com a minha familia.’

“«“

a verdade eu gosto muito de fazer novas amizades, so que quando a
pessoa ndo gosta de mim, eu acabo ficando um pouco magoada, entdo as vezes eu

1

tenho que pensar um pouco sobre as amizades que eu faco.’

Sobre o engajamento em atividades nos discursos a seguir os
adolescentes descrevem sobre as atividades que costumam realizar em seu dia a dia. No
contexto de casa, como pode ser observado nos discursos, os adolescentes apresentam
um repertorio de atividades bem variado, refletindo na participacdo deles tanto em
atividades de lazer, quanto no auxilio em atividades domésticas, além das atividades

académicas:

’

“Eu mexo bastante no computador e no celular.’

“Eu também gosto muito de falar sozinha, até minha mde fica brava
comigo porque ela fala que eu ndo tenho idade pra falar sozinha, mas eu acabo nem
ligando para ela. Dai as vezes eu chamo a minha vizinha, as vezes eu fico escutando
musica, as vezes eu fico enchendo o saco da minha gata e ai minha mde quer me matar,

mas olha pra ser bem sincera com vocé, eu gosto muito mais é de ficar sozinha”.

“Eu fico escrevendo e estudo pra caramba, porque gosto de estudar”.



51

“Eu lavo a louga e ajudo a cuidar do meu irmdo.”

Nos discursos a seguir os adolescentes relatam sobre a rotina nos finais

de semana:

“Eu costumo assistir televisdo, fico aqui em casa assistindo televisdo,

’

seriado.’

’

“Eu fico em casa jogando videogame.’

’

“FEu também estudo bastante.’

’

“Eu costumo brincar e eu também brinco com minha vizinha.’

“De final de semana eu saio, eu vou a catequese, eu vou pra casa da
minha amiga, eu vou pra uma casa de uma colega minha que mora aqui atrds, eu gosto

bastante de sair com os meus amigos”.

A partir dos discursos dos adolescentes evidencia-se que a participacdo
social destes adolescentes se assemelha a de qualquer adolescente, sendo que o
engajamento se da através de atividades tipicas da adolescéncia e traz muita satisfacdo
para eles. Ainda que se considerem os diferentes desenhos e tipos de estudos e a
instrumentagdo utilizada em cada um deles, compreende-se que os resultados aqui
apresentados se aproximam do estudo de TAN et al. (2014) onde os resultados
revelaram bastante semelhanca na participagdo social de adolescentes com
desenvolvimento tipico e com deficiéncia.

Além disso, ao considerarmos que os adolescentes participantes deste
estudo tém diferentes niveis de gravidade motora, estes resultados vém a reforgar os
encontrados em outros estudos que indicam que a gravidade motora pode ndo estar
diretamente associada a participacao social (TAN et al., 2014).

A despeito de possiveis diferencas entre grupos, compreende-se que os
resultados deste estudo indicam que a participagdo social € um construto complexo e
diferentes variaveis estardo mediando maiores ou menores possibilidades de
engajamento, participacdo social, e satisfacdo. Ao colocarmos foco em adolescentes
com Paralisia Cerebral ¢ os relacionamentos com o0s pares € 0 acesso a contextos
diversos tais sujeitos parecem expressar satisfagdo. Além disso, quando os adolescentes

ao descreverem sobre sua participagdo e engajamento, elencam os estudos, a escola e o
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proprio tempo para ficarem so6s como importantes elementos, eles indicam que a
satisfacdo pode também estar presentes em outras dimensdes.

E importante destacar que o uso de tecnologias como o celular e o
computador, através das redes sociais, também foi apontado como meio utilizado pelos
adolescentes para poder interagir com seus pares, sendo este um fator importante para
sua participagd@o social. Isso vai ao encontro de estudos como o de Raghavendra et al.
(2013), que indicam que redes sociais na internet podem ser um importante recurso para
facilitar a participacao social de adolescentes com PC.

Nao obstante compreende-se, como pautado em diversos debates, o
acesso as redes sociais e aos relacionamentos virtuais, ¢ fendmeno relativamente
recente, porém bastante presente na vida contemporanea, e nem sempre resultam em
oportunidades ou possibilidades que se comparam a realidade (ASSUNCAO;
MATTOS, 2014).

Ainda assim, considerando a contemporaneidade destas praticas de
interagdo e participacdo, é preciso reconhecer que a internet ¢ as redes sociais ja
representam concretamente formas de participacdo e engajamento em boa parte das
culturas e contextos no mundo (ASSUNCAO; MATTOS, 2014). Nesta medida, os
resultados do presente estudo revelam que os adolescentes participam, tem interesse no
engajamento e utilizam estas redes em seu dia a dia.

Sob outra perspectiva, mas tendo como pano de fundo as redes sociais na
internet, Raghavendra et al. (2013) investigaram a eficdcia de delinear estratégias
individualizadas de suporte para facilitar a participa¢do social de adolescentes com
deficiéncia através do uso de redes sociais na Internet e os resultados revelaram que os
adolescentes foram positivos em relagdo aos beneficios de um treinamento pratico em
casa que levaram ao aumento do uso da internet para redes sociais. Os autores sugerem
que a internet pode ser um método viavel para facilitar a participacdo social comparados
com os grupos tipicos de treinamento na escola (RAGHAVENDRA et al., 2013).

Assim, € possivel considerar que acompanhado de critica e bom senso, o
uso da internet, com o objetivo de facilitar a participagdo social de adolescentes com
PC, pode ser um recurso potente para a expansdo de possibilidades a partir da rede, para
o estabelecimento de contatos, dentre outros.

Ainda em relagdo ao engajamento em atividades e participacdo social,
importa aqui destacar que além das praticas parentais e familiares presentes nas familias
dos adolescentes que serdo apresentadas adiante, tem-se também a implicag¢do de que os

participantes deste estudo vivenciaram, em sua maioria, a inser¢do no ensino regular
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desde muito precocemente. Assim, considera-se fortemente que esta possibilidade de
vivenciar o diverso desde muito precoce, de desenvolver-se neste processo de desafios e
aprendizados, deve estar implicada com a gama e qualidade de participagdo e
engajamento aqui revelados.

Enfatiza-se também que os adolescentes indicaram com bastante
intensidade o valor que o estudo tem em suas vidas, como uma atividade prazerosa
através da qual eles podem engajar-se de forma satisfatoria, sendo que eles se engajam
nestas atividades tanto durante a semana quanto no final de semana, no tempo que
teriam livre para atividades de lazer. Desta maneira a participacao social por meio das
atividades académicas e intelectuais aparece nos discursos desses adolescentes e ainda ¢é
reforcada pelos discursos maternos quando elas destacam que a participacdo social
destes adolescentes vem acontecendo de forma mais intensa na escola.

Além disso, os adolescentes demonstram ter conhecimento que estdo na
fase da adolescéncia e ndo se reconhecem como criangas ¢ isso se reflete nas escolhas

das atividades em que vao participar. Como pode ser observado nos discursos a seguir:

“Eu chego da escola, ai vem meu sobrinho também, ele faz bagunca,
mexe nas minhas coisas sé que eu ndo gosto e também ndo brinco porque eu ndo sou

>

mais crianga.’

Cabe a reflexdo de que muitas vezes no setting terapéutico sdo propostas
atividades de cunho infantil para estes adolescentes, ndo se atentando ao fato de que eles
estdo em uma fase diferente e deixando de oferecer atividades significativas que os
preparem para se engajar em ocupacdes que sejam significativas e satisfatorias para os
mesmos como, por exemplo, seguir uma carreira profissional ou progredir nos estudos.
Nesse sentido, ¢ importante relembrar que tais adolescentes valorizam a participacdo em
atividades apropriadas a sua idade, onde eles possam participar de forma ativa e tem
oportunidades para exercer e ampliar suas habilidades (ERIKSSON; GRANLUND,
2004; SHIKAKO-THOMAS et al., 2009).

Outra importante questdo ¢ o fato de que também sdo relatadas algumas
situagdes delicadas como a dificuldade em interagir com os amigos, como relatado pelo

discurso a seguir:

X3 4
Eu vou passear, mas eu gosto mesmo é de ficar em casa, sem fazer

nada ou milagrosamente quando algum amigo meu me chama pra ir a casa dele eu vou,
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mas eu gosto de ficar dentro de casa. Uma coisa que eu ndo gosto de fazer é ir pra

minha chdcara é muito ruim.”

Apesar de esse tema ter aparecido sutilmente em um dos discursos dos
adolescentes, o impacto que ele pode ter na participagdo social, assim como na
qualidade de vida dos adolescentes, demonstra o quanto ¢ importante pensar em
estratégias para ajudar os adolescentes com PC que possuem dificuldades na interacdo
social e no estabelecimento de amizades, o que vem sendo apontado pela literatura.
Alguns estudos apontam para essa dificuldade relacionando-a principalmente com a
falta de oportunidades para interagir com outros adolescentes da mesma idade, com
questdes relacionadas a mobilidade que restringem a oportunidade para a participacdo
social, dentre outras questdes (COLVER et al.,, 2012; PALISANO et al., 2009;
PALISANO etal., 2011; KANG et al., 2012).

Nos discursos a seguir os adolescentes contam sobre suas preferéncias
para se relacionar. Nesse sentido, a importancia das pessoas da familia € ressaltada, bem
como de pessoas fora do contexto familiar com quem eles se identificam o que vem ao
encontro das necessidades da adolescéncia em que o apoio de amigos ¢ a busca de
vinculos com outras pessoas se torna mais intensa. Para alguns adolescentes ndo ha uma
preferéncia explicita para se relacionar, porém ressalta-se o interesse novamente de se
buscar alguém com quem tenham afinidades.

’

“Aqui em casa, com meus irmdos e com minha mde.’

“Com pessoas que gostam mais de mim e me compreendem, mais as que
gostam de falar sobre coisas mais intelectuais, culturais, parecidas comigo, que sejam
educadas e legais do que pessoas que saem bastante, so pensam em sair e namorar. Eu
também odeio gente falsa e metida, ndo é comigo ndo. Aquela gente que pode ajudar,

’

mas ndo ajuda me irrita, porque ¢ do meu feitio querer ajudar os outros.’

173

do eu acho que eu ndo tenho preferéncia. Eu posso fazer amizade com
qualquer um tanto menino quanto menina, eu sé ndo gosto quando me zoam quando eu

tenho amigo menino dai ficam falando que eu estou namorando.”

“E bom, na verdade ndo sinto diferenca, porque eu me dou bem com

todo mundo, pelo menos que eu saiba ninguém implica comigo.”
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Além disso, os adolescentes contam sobre as diferengas entre os
relacionamentos com pessoas da familia e fora da familia. Nesta dire¢@o, alguns
destacam que preferem a familia, enquanto alguns falam da importancia dos amigos e

outros ndo veem diferenga. Conforme ilustrado pelos discursos a seguir.

“Eu sinto diferente, porque meus amigos sdo meus amigos né? Agora
minha familia, é minha familia. Meus irmdos cuidam bem de mim, eles me ddo banho e

gostam de mim pra caramba, eu também gosto deles e a convivéncia da gente é legal.”

“Ah eu tenho um relacionamento bem aberto com a minha familia e com
08 meus amigos, mas tem coisas que eu ndo divido com a minha familia e que eu divido

bastante com os meus amigos. Entdo, as vezes fica meio dificil, mas é normal.”

“Olha pra mim é bem diferente, pra falar a verdade eu nunca me dei
bem com a minha familia, eu me dou mais com as pessoas de fora. Entdo pra mim é
complicado, ai eu fico confusa, eu choro, pior que eu nem sei se eu choro, se eu grito,
se eu faco escdndalo ou se fico quieta, mas minhas amigas apoiam sabe? Se eu falar
pra X. que eu ndo quero andar, ela fala assim ndo F. vocé tem que conseguir, pra no

’

dia que vocé quiser sair comigo, ai dd pra vocé sair, ai elas me ddo uma for¢a.’

Compreende-se ser na familia onde ha espago para o desenvolvimento do
sentimento de pertinéncia que € a base para a identificacdo social, mas também ¢ nela
que ¢ possivel desenvolver sentimentos de independéncia e autonomia fundamentados
no processo de diferenciacdo, possibilitando a consciéncia de si mesmo como alguém
diferente do outro (MINUCHIN, 1992; SOUZA; OLIVEIRA, 2011).

Assim, como pode ser observado pelos discursos acima alguns
adolescentes demonstram reconhecer no seio familiar um local onde podem encontrar
afeto e também apoio para seus cuidados basicos. Ja outros, apresentam algumas
dificuldades no relacionamento com a familia, e encontram apoio em seus amigos, desse
modo, infere-se que essas caracteristicas podem ser entendidas como proprias da
adolescéncia.

Para avaliar o apoio social percebido pelos adolescentes com PC foi
utilizada a versao brasileira do Social Suport Appraisal (SS4) de autoria de Vaux et al.
(1986) que foi validado para uso no Brasil por Squassoni e Matsukura (2014). Como ja

mencionado anteriormente o SSA ¢ um instrumento que avalia a percep¢do do
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adolescente em relacdo ao apoio social recebido por parte da familia, de amigos e de
outras pessoas na comunidade.
Na Tabela 1. a seguir apresentam-se os resultados referentes a aplicacdo

do Social Suport Appraisal (SSA) junto aos adolescentes:

Tabela 1. Apoio Social

Apoio Apoio Apoio Apoio Apoio

Adolescentes | Social da Social dos Social dos Social de Social

Familia 6- Amigos Professores Outros Total

36

Al 36 36 29 36 137
A2 34 34 27 36 131
A3 36 32 30 34 132
Ad 23 26 17 30 96
AS 34 32 26 31 123
A6 30 33 30 31 124
A7 30 33 27 34 124

Conforme ilustrado pela Tabela 1. destaca-se que os adolescentes
participantes tiveram uma pontuagdo do apoio social alta considerando que a pontuacdo
minima do apoio social total ¢ 23 e a maxima ¢ 138, e que a maior parte dos
participantes tiveram o apoio social total proximo da pontuacdo maxima (seis
participantes obtiveram apoio social total superior a 123).

Considera-se que os resultados do SSA apresentados na Tabela 1.
confirmam, sob outra perspectiva, o que os adolescentes tem apontado em seus
discursos, onde relatam sobre sua rede de apoio social e a importancia de ter este apoio
para sua qualidade de vida e bem estar. Tais resultados se mostram positivos na medida
em que outros estudos tém apontado que ter amigos, serem aceitos e receber apoio de
grupos de pares ¢ um aspecto fundamental para a qualidade de vida destes adolescentes
(SHIKAKO-THOMAS et al., 2009).

Além disso, Shikako-Thomas et al. (2009) apontam que assim como para
adolescentes com desenvolvimento tipico, os adolescentes com PC percebem seus pares
como fonte de suporte fisico e emocional, e importante companhia para o engajamento
em diferentes atividades, o que estd em consonancia com os achados deste estudo.

No estudo de Squassoni et al. (2014) onde utilizou-se o SSA para
avaliacdo da percepcdo de apoio social de 532 criangas e adolescentes estudantes do

ensino fundamental e médio de escolas publicas do interior do estado de Sdo Paulo, a



57

interpretagdo dos resultados foi realizada de acordo com faixas de classificacdo
sugeridas pelas autoras (muito baixo, baixo, médio, alto, muito alto), criadas com base
nos escores obtidos pelos participantes do estudo que envolveu estes alunos.

No presente estudo, ainda que ndo seja possivel utilizar as mesmas faixas
de classificagdo propostas pelos autores acima citados, visto que este estudo conta com
um pequeno numero de sujeitos participantes que estdo numa condi¢do de
vulnerabilidade imposta pelas condigdes neurologicas, ao comparar os resultados deste
estudo com a classificacdo proposta por Squassoni et al. (2014), identifica-se que a
percepcdo do apoio social dos adolescentes com PC, varia de média a alta,
semelhantemente aos achados do estudo de Squassoni et al. (2014). Tal resultado ¢
relevante na medida em que soma & compreensdo sobre a participacdo social e
relacionamentos suportivos na adolescéncia onde a condicdo de deficiéncia ndo parece
ser um fator limitante.

Ainda ressalta-se que em relacdo a avaliagdo das fontes de apoio social
recebido, a familia e os amigos foram apontados como importantes fontes de apoio e
estes resultados sdo semelhantes aos obtidos por Squassoni et al. (2014), ainda que no
estudo destas autoras foram incluidos apenas adolescentes com desenvolvimento tipico.

Além disso, a par com os resultados de Squassoni et al. (2014) os
professores também apareceram como fonte de suporte social dos adolescentes do
presente estudo, o que reforca tanto para a relevancia do papel da escola e de seus atores
no cotidiano destes jovens como indica a importincia de abordagens junto a professores
sobre o relevante lugar que podem ocupar na vida destes alunos.

Estes resultados, somados aos discursos dos adolescentes, corroboram
para a compreensdo de que mesmo no periodo da adolescéncia apesar de
frequentemente serem observados conflitos intergeracionais e familiares (PRATTA;
SANTOS, 2007; MARTURANO et al., 2004), a familia ainda é percebida como
fundamental fonte de apoio. Assim, entende-se que os resultados do presente estudo
reforcam que conforme a ampliacdo das interacdes sociais e o estabelecimento de novas
amizades as fontes de apoio do adolescente se diversificam. Os lagos afetivos e o senso
de pertencimento continuam remetendo a principal fonte de apoio, a familia e em
relacdo as amizades, os adolescentes compartilham experiéncias, desenvolvem normas e
valores para o grupo e assumem novos papéis (SQUASSONI et al., 2014;
MARTURANO et al., 2004; OLIVA et al., 2004).

Shikako-Thomas et al. (2009) aponta que a familia como fonte de suporte

social para adolescentes com PC ¢ um dos aspectos mais importante relacionados a
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qualidade de vida destes adolescentes, e que frequentemente este pode estar relacionado
ao estilo parental adotado pelos pais.

Ainda em relagdo ao suporte social e seus beneficios, Leme et al. (2015)
apontam para a percepgdo do apoio social ¢ importante fator preditor para o bem-estar
psicologico de adolescentes e verificaram em estudo que envolveu 454 adolescentes que
a percepcao de apoio dos amigos e da familia foram um dos melhores preditores do
bem-estar psicoldgico dos participantes.

Cabe ressaltar a importdncia de estudos que investiguem sobre a
percepcao do apoio social de adolescentes, ja que além de valorizar a perspectiva dos
adolescentes ¢ possivel levantar quais possiveis limitacdes que vivenciam em seus
relacionamentos e que podem impactar a qualidade de vida e o bem estar psicoldgico e
tracar estratégias que possam ser recurso para ampliar sua rede de apoio social, de
maneira que eles se sintam satisfeitos.

Assim, acredita-se que os achados deste estudo corroboram com esta
compreensao, pois tanto através dos dados obtidos com as entrevistas quanto os dados
obtidos no SSA, somam para o entendimento que o apoio social de familia e amigos ¢
de extrema relevancia para a qualidade de vida destes adolescentes, no sentido de que
por meio deles a participacdo social destes adolescentes acontece de forma mais efetiva
e mais valorizada, e também possibilita que se sintam seguros e autoconfiantes.

Com relagdo aos desafios enfrentados na concretizagdo da participagdo
social, os adolescentes relatam as estratégias de enfrentamento que utilizam quando eles
desejam fazer algo que ainda ndo conseguem, ou quando vivenciam uma situagdo nova.

Conforme pode ser observado nos discursos a seguir:

“Normal, vou atras e ndo desisto. Por exemplo, no banho, eu estou
tentando aprender e minha mde estd me ensinando como é. Entdo é assim é dificil, mas

’

eu sempre tento fazer e eu pego ajuda para a minha mde.’

“Eu vou atras, corro atras mesmo. Por exemplo, eu gostaria muito de
ficar em pé e poder pegar alguma coisa que estd no alto, s6 que eu ndo consigo. Entdo
eu estou me acostumando com a cadeira né, porque ela me ajuda a fazer varias coisas.
Outra coisa que eu fui atras, mas que esta dificil, é aprender amarrar ténis estd quase
indo, estou passando vergonha porque ja era pra eu saber desde os 6 anos de idade.

Também, eu odeio ser dependente dos outros, tanto é que no ano passado a minha sala
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era no andar de cima e eu apelei para trocar de sala no andar de baixo e esse ano é no

’

andar de baixo.’

“Eu olho, eu pergunto, ai eu tento achar uma solucdo pra aquilo né?
Muitas das vezes eu tento fazer sozinha, mas quando ndo consigo entdo ds vezes eu
acabo pedindo ajuda das pessoas, como da minha mde, da minha familia e dos meus

’

amigos.’

“O meu curso de inglés é um exemplo assim, eu gostava e queria muito
aprender uma lingua estrangeira, ai eu descobri um curso de inglés grdtis e eu fui

’

atrdas, minha mde me ajudou bastante... Ai agora eu estou fazendo curso de inglés.’

Por meio dos discursos se evidencia os esfor¢os que estes adolescentes
empreendem para alcangar seus objetivos, bem como o respaldo oriundo da familia para
persistirem diante de situagdes desafiadoras. Nesse sentido, hipotetiza-se que os
esfor¢cos das familias em estimular seus filhos com deficiéncia a alcangarem objetivos
mesmo quando estes sdo bastante desafiadores, contribuindo com a estimulagdo da
independéncia, autonomia e perseveranca, foram fundamentais para que estes
adolescentes se tornassem mais resilientes em face as adversidades que enfrentam para
conseguirem engajar-se nas atividades que valorizam.

Neste estudo, verificou-se que os adolescentes tecem estratégias para o
enfrentamento de suas dificuldades e dos desafios a eles colocados onde, além do apoio
da familia lancam mao de recursos como a cadeiras de rodas, e at¢ mesmo da ajuda
fisica de outras pessoas; como ilustrado, por exemplo, pelos discursos onde os
adolescentes expressam como se adaptam frente as situagdes onde as limitacdes fisicas
impostas pela deficiéncia sdo vivenciadas.

Importa ainda destacar que os adolescentes deste estudo revelaram ter
autoconfianga e maturidade necessaria para reconhecer suas potencialidades e refletirem
sobre maneiras de enfrentamento frente as dificuldades, reconhecendo ao mesmo tempo,
que se ndo conseguirem alcangar de forma totalmente independente seus objetivos, eles
podem contar com o apoio proveniente da familia e de outras pessoas.

Considera-se que esses achados estdo em consonancia com os resultados
do estudo de SHIKAKO-THOMAS et al. (2009) onde apontou-se que os adolescentes
com PC ao serem questionados em relagdo aos fatores que contribuem para que suas
vidas sejam melhores ou piores em diferentes contextos, indicaram situagdes por eles

vivenciadas que podem ter sido desafiadoras, porém para as quais eles encontraram uma
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estratégia para superacgdo, através da luta pelos seus direitos e utilizando os suporte
disponiveis.
Por outro lado as dificuldades nesse processo também sdo relatadas, os

discursos a seguir demonstram isso:

“E bem esquisito e dificil, mas eu tenho que aprender a lidar com a

situagdo, entdo as vezes eu vou em frente.”

“E frustrante e bem dificil. Porque também as vezes eu acho que eu nio
vou conseguir porque a questdo do meu probleminha tem algumas coisas que eu ndo
consigo mesmo, que eu tenho que me conformar, doi muito, mas eu tenho que me
conformar.”

“E estranho, por exemplo, eu queria muito ficar num pé sé, eu vejo todo
mundo e eu pergunto porque eles conseguem e eu ndo, porque eles pulam corda e eu

’

ndo, as vezes eu fico assim e quando era pequenininha eu sofria por causa disso.’

“E que ai vocé tem que ter aquela pessoa pra ver se ela pode te ajudar-.

’

E se ndo tem entdo geralmente eu espero a vontade passar.’

Estes DSCs dos adolescentes revelam que as dificuldades e frustragoes
existem e sdo reconhecidas por eles, porém os adolescentes enfrentam suas dificuldades
apesar do sofrimento. Além disso, entende-se que na adolescéncia a consciéncia das
limitacdes torna-se mais clara e isso implica na escolha das atividades que os
adolescentes vdo se engajar e por consequéncia reflete-se na participagdo social destes
sujeitos.

Nessa direcdo, a literatura aponta que conforme as criangas se tornam
mais velhas seu nivel de participagdo diminui e sua capacidade de auto-reflexdo
aumenta, influenciando assim no senso de autopercepgdo (SHIKAKO-THOMAS et al.,
2009; RILEY, 2004). Assim, alguns estudos apontam que conforme os adolescentes vao
envelhecendo eles tendem a participar menos de atividades de lazer (SHIKAKO-
THOMAS et al., 2013; COLVER et al., 2015).

Colver et al. (2015) alertam sobre a importancia de se voltar a atengdo
para ajudar criancas e adolescentes com PC, especialmente aqueles que possuem

limitacdes mais graves, em manter amizades com seus pares e desenvolver novas
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amizades, acompanhando seu amadurecimento rumo a adolescéncia e a participar de
maneira completa na sociedade.

Desta forma, compreende-se que com a chegada da adolescéncia estes
sujeitos passam a ficarem mais criticos em relagdo a realidade, tanto em relagdo aos
limites que a deficiéncia impde quanto as barreiras impostas pela sociedade. Os
discursos dos adolescentes ilustram esse processo de reflexdo e questionamento e ao
mesmo tempo retratam os sentimentos que emergem ao se compararem com seus pares
com desenvolvimento tipico e ao se depararem com as barreiras atitudinais.

Os discursos dos adolescentes expressam as dificuldades advindas da
deficiéncia, a consciéncia de suas limitacdes e ao mesmo tempo as tristezas e
frustracdes que isso pode implicar. Por exemplo, o desejo de participar de atividades
que no momento eles ndo conseguem realizar junto de outros adolescentes sem
deficiéncia. Considerando, que esse reconhecimento das limitagdes, acontece tendo
como pano de fundo as caracteristicas reflexivas implicadas pelo processo de adolescer,
entende-se que isto acaba sendo uma vivéncia ainda mais complexa.

Por outro lado, um dos discursos dos adolescentes, revela as estratégias
de enfrentamento por eles utilizadas ao tentarem superar os obstaculos e as dificuldades.
A literatura aponta que para os adolescentes com PC, em geral, ao saberem de seus
pontos fortes e limitacdes podem ter uma melhor perspectiva de suas vidas e se
beneficiar de suas experiéncias positivas (SHIKAKO-THOMAS et al., 2009).

Destarte, cabe ressaltar a relevancia de terapeutas ocupacionais e demais
profissionais implementarem esfor¢os no sentido de auxiliar estes adolescentes a se
fortalecerem descobrindo suas potencialidades e sendo encorajados a encontrarem
estratégias apropriadas que os auxiliem a transporem as barreiras a eles colocadas e
assim conseguirem participar de forma efetiva das atividades que valorizam.

Ainda, ressalta-se que neste estudo ao se permitir que estes adolescentes
tenham voz e expressem o que pensam sobre sua participagdo e limitagdes, ¢ dada a
oportunidade aos terapeutas ocupacionais de identificarem caracteristicas concretas, as
quais podem ser alteradas para poder proporcionar a participacao desses adolescentes e
também se cria um espaco para o debate sobre a luta pelos direitos destes sujeitos, como

por exemplo, descontruir barreiras atitudinais e ampliar a acessibilidade dos ambientes.

Eixo 3: Perspectivas Futuras sobre a Participacio Social
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Neste eixo, sdo apresentados discursos em que os adolescentes relatam
sobre suas perspectivas acerca do futuro e o que consideram importante para sua
qualidade de vida. Os adolescentes refletem sobre a importancia de seguirem uma
carreira, continuar estudando e estarem perto da familia ¢ de amigos queridos e, ainda,
alguns adolescentes consideraram dificil falar sobre o tema. Como ilustram os DSCs, a
seguir:

“Eu, na verdade, penso que vai ser um futuro bem sucedido, eu sonho em
me formar, que vou estar na faculdade, vou ter uma profissdo, nunca parar de estudar,

’

entdo eu vou ter que batalhar muito.’

’

“Ndo sei, acho que fica meio dificil de te responder.’

“Pra mim é tudo, acho que é ter bom conhecimento pra ter emprego
porque hoje em dia se vocé ndo é bem qualificado vocé ndo tem emprego, entdo um
bom trabalho, dinheiro, felicidade, bons amigos e familiares, gente confiavel em volta

’

da gente.’

(13 a 14 . . .
E ter o basico para se alimentar, para poder sobreviver, uma casa,

’

alimento, ndo é necessario ter abundancia de coisas.’

Para Imms (2008) criangas com PC estdo cada vez mais sendo incluidas
em escolas regulares e em programas de lazer na comunidade, e muitas crescem com a
expectativa de que contribuirdo significativamente para a vida na comunidade, quando
adultos. Deste modo, entender como a participa¢do de criangas nas atividades da vida
promove seu desenvolvimento ocupacional, sua satisfacdo e como ela aumenta o
engajamento social torna-se crucial. Os autores argumentos que sem esse conhecimento
a terapia com estas criancas e suas familias ndo pode ser direcionada para maximizar a
participagdo de todas as criangas (IMMS, 2008).

Nessa direcdo, os resultados obtidos neste eixo acrescentam a
compreensdo da participagdo desses sujeitos de modo a contribuir para que os terapeutas
ocupacionais e demais profissionais deste campo possam fundamentar sua pratica a
partir do olhar dos adolescentes com PC, no sentido de promover um espago e acdes de
intervengdo em que as habilidades necessarias para se alcancar as expectativas para o
futuro possam ser consideradas. Desta forma, compreende-se que os adolescentes
participantes da pesquisa, em sua maioria, inseridos na rede regular do ensino, pensam

na vida futura e em inser¢des que envolvem sua participagdo efetiva na comunidade
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como, por exemplo, através da progressdo e aprofundamento nos estudos e
estabelecimento da carreira profissional.

Além de ser importante conhecer o que adolescentes com deficiéncia
fisica desejam na vida também ¢é fundamental compreender sobre os fatores que podem
ajudar ou dificultar que eles alcancem seus objetivos. Sem essa compreensao oS
profissionais que trabalham com esta populagdo podem fazer suposicdes erroneas sobre
0 que ¢ importante para estes adolescentes e sobre os fatores que podem ajuda-los a
sentirem que podem ser bem-sucedidos na vida (KING et al., 2000).

King et al., (2000), em investigacdo sobre os desejos e as metas de vida
de 10 adolescentes com idade entre 18 e 20 anos com Paralisia Cerebral que estavam na
fase de transicdo entre o ensino médio, o curso superior ou entrando no mercado de
trabalho, questionaram aos participantes sobre o que sucesso na vida significava, o que
eles pensavam que seriam no futuro e sobre os fatores que os ajudavam ou impediam de
serem bem sucedidos. Os resultados indicaram dois temas: um instrumental que
englobou emprego, formacdo escolar e vida independente e, outro psicossocial que
englobou a felicidade, relagdes interpessoais, atitudes e percepcdes de suporte, sendo
que para os adolescentes participantes do estudo sucesso significa ser feliz. Assim, trés
fatores psicossociais foram relacionados com alcangar sucesso e felicidade na vida:
acreditar em si mesmos, perceber que os outros também confiam em seu potencial
(capacidades) e serem aceitos pelos outros. Os autores discutem que todos estes
elementos estdo relacionados tanto na literatura de risco, resiliéncia e adaptagdo, quanto
na literatura de qualidade de vida. Nesse sentido, acredita-se que os resultados desta
pesquisa corroboram com estes achados sendo que os adolescentes ao falarem sobre
suas aspiragdes para o futuro e os desejos da participacdo demonstram valorizar os
mesmo elementos.

Nessa mesma dire¢ao, os resultados do estudo de Cussen et al., (2012)
apontaram trés temas relevantes relacionados as expectativas e esperangas de
adolescentes com PC para o futuro: manter relacionamentos intimos, escolher a vida
futura por si mesmos e o lazer visado para os proximos anos. Dentro desses temas os
adolescentes expressaram o desejo de estar perto da familia, de amigos e de seus
animais de estimagdo, planejar a carreira profissional, viver em casa e de forma
independente, fazer uma viagem em momento futuro. Compreende-se que os achados
da presente pesquisa estdo em consonancia com os resultados do estudo acima citado,

na medida que os adolescentes do presente estudo também tecem discursos sobre seus



64

desejos em relagdo a progredirem nos estudos, estabelecerem uma carreira e estarem
perto da familia.

Cussen et al. (2012) também ressaltaram a importancia de se buscar
informagdes a partir dos proprios adolescentes para que seja possivel dar suporte as
expectativas dos mesmos, ao que os resultados da presente pesquisa vém a reforgar .

Assim, pelo exposto, os resultados apresentados neste eixo contribuem
para o entendimento das aspira¢des ¢ dos desejos para o futuro sob a perspectiva do
adolescente. Destarte, destaca-se que os achados deste estudo somam e aprofundam
achados da literatura (KING et al., 2000; CUSSEN et al., 2012), sendo que os discursos
dos adolescentes refletem a busca pela felicidade e realizacdo de sonhos, a progressdo
dos estudos, evolugdo da carreira profissional e estar perto das pessoas a quem eles
apreciam.

Ao serem questionados sobre os sonhos que eles t€ém para o futuro os
adolescentes expressam diferentes desejos e relatam sobre as estratégias para alcangar

seus sonhos, como revelam os discursos a seguir:

“Eu sonho em me formar, fazer uma formatura e depois fazer um curso,

’

até hoje eu ndo desisti desse sonho.’

“Eu queria estudar de manhd, isso era uma das minhas maiores

’

vontades.’
“Eu sonho em viajar para fora do Brasil.”

“Eu penso em correr atrds, tenho que seguir em frente, trabalhar e

bl

estudar bastante, muito mesmo, né? Ai eu consigo.’

Destaca-se a importancia que pesquisas somem esfor¢os na compreensao
do que os adolescentes com PC esperam de seu futuro e quais sdo suas metas na vida,
visto que tais elementos refletem seus desejos para a participagdo social na medida em
que, a partir deste conhecimento, terapeutas ocupacionais ¢ demais profissionais
envolvidos com essa populacdo, poderdo pensar em estratégias de intervengdo que
corroborem para que os adolescentes atinjam suas metas. Além disso, conhecer os
desejos dos adolescentes a partir de sua propria perspectiva permite valorizar e
reconhecer seus direitos de estabelecerem sua vida de forma independente e pressupoe

respeito as suas subjetividades.



65

Assim, pelo exposto reforca-se a importancia de se avancar em estudos
de que aprofundem conhecimento sobre esta tematica ¢ deem subsidios para os
terapeutas ocupacionais e demais profissionais da reabilitacdo, no sentido de que eles
possam oferecer as ferramentas necessdrias para que o engajamento em atividades

significativas e também na participacdo social tenham maiores perspectivas.

Eixo 4: A parentalidade na dtica dos adolescentes: como eles percebem o reflexo da
parentalidade em suas vidas.

Neste eixo os adolescentes identificaram como percebem a parentalidade
e o reflexo desta em suas vidas. Assim s3o apresentados discursos que transmitem as
principais ideias dos adolescentes sobre o relacionamento com seus pais, a criagdo € a

educacdo que receberam, conforme ilustram os DSCs a seguir:

“Sim, porque ela ensinou a gente a ndo “xingar” o outro, a gente ndo
falar palavrdo, entdo ela me educou bem nessa parte, ela me ensinou, a ndo bater no
outro, me ensinou a ndo fazer isso ndo fazer aquilo, me ensinou um monte de coisa. E,
na verdade, o jeito que a minha mde me criou foi com educagdo, ela me ensinou a
respeitar as pessoas, me ensinou a estudar muito e é gragas a isso que eu sou hoje, eu

acho que eu sou bastante educado.”

“A educacgdo. Eles me ensinaram a ser educada com as pessoas, ndo

falar palavrdo e a respeitar os mais velhos.”

De acordo com Pratta e Santos (2007), entende-se que sdo as
experiéncias vivenciadas pelo jovem, no contexto familiar e nos demais ambientes dos
quais ele faz parte, que vao contribuir de forma direta para a sua formagdo enquanto
adulto, e, além disso, ¢ no ambito da familia que o sujeito ira vivenciar uma série de
experiéncias genuinas em termos de afeto, dor, medo, raiva dentre outras emogdes, que
irdo promover um aprendizado fundamental para a sua atuacao futura.

Assim, pelo exposto pode-se compreender a familia como a fonte
primaria para socializacdo e desenvolvimento do adolescente e sua preparacdo para a
vida adulta. E importante destacar a relevancia da parentalidade na construcio da
autoimagem e na contribui¢@o para que ela se consolide de forma positiva.

Nesse sentido, destacam-se os discursos dos adolescentes que refletem
esta relacdo e salientam que muito da maneira de ser destes adolescentes tem haver com

0 jeito que seus pais os educaram. Assim, infere-se que os pais tem um papel importante
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quando se empenham em ajudar esses adolescentes, a se tornarem pessoas mais
independentes, motivadas a lutar por seus objetivos com persisténcia. Indo além,
compreende-se que estes pais sdo efetivos ao auxiliarem seus filhos a alcangarem a
resiliéncia.

Somado a isso destaca-se que na atualidade cada vez mais compreende-
se que o prognostico de uma crianca com PC depende ndo somente dos aspectos
clinicos, fisicos e funcionais relacionados a deficiéncia mas também e talvez
primeiramente das caracteristicas psicologicas da crianga assim como das variaveis
psicossociais da familia (MAJNEMER; MAZER 2004; SCHUENGEL et al., 2006;
COLVER et al., 2008).

Nesse sentido entende-se que os resultados do presente estudo
evidenciam que as familias ao estabelecerem uma parentalidade positiva centrada no
desenvolvimento da autonomia e da independéncia estdo colaborando para o
desenvolvimento psicossocial destes adolescentes.

Tanto os adolescentes quanto seus pais avaliam positivamente as praticas
parentais e identificam como ¢ importante ter o apoio dos pais para a maximizagdo de
seu desenvolvimento e também na potencializagdo de seu bem estar.

Por outro lado, vale ressaltar sobre que possivelmente as respostas
também podem estar refletindo a preocupacdo destes adolescentes em falar o que ¢é
“socialmente esperado”, ou seja, ndo criticar os pais, ndo ser grato aos esfor¢os que os
pais empreendem para ajuda-los, o sentimento de culpa, dentre outros sentimentos
complexos que podem advir desta relagdo e que dificilmente seriam expostos em uma
entrevista pontual. Hipotetiza-se que isto possa estar maximizado pela deficiéncia onde
a dependéncia na relagdo entre filho-pais pode ocorrer de forma mais acentuada devido
as demandas funcionais dos adolescentes.

O estudo de Freeborn e Knafl (2014) objetivou identificar as
contribuicdes das familias para a qualidade de vida de mulheres com PC, a partir do
relato destas mulheres. A partir do relato destas mulheres foram identificados alguns
comportamentos suportivos da familia, durante sua infancia e adolescéncia, que
incluiram defenderem os direitos da pessoa deficiente, tratarem os participantes de
forma igual-normal, inclui-los nas atividades da familia, prover terapia e encorajar
relacionamentos positivos com seus irmaos. De acordo com o estudo, esses
comportamentos contribuiram para as habilidades dos participantes para reconhecer os

aspectos positivos da vida apesar de ocasionais experiéncias negativas.
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Os autores sugerem que os profissionais da saide podem contribuir com
as habilidades da familia para facilitar a qualidade de vida através da provisdo de
orientagcdes em como serem defensores dos direitos das criangas e ensind-las a lutar por
seus direitos, incluir a crianga com PC nas atividades da familia, ter acesso a terapias e
incorporar terapias em casa que tragam beneficios, € promover uma relagdo saudavel
entre irmaos (FREEBORN; KNAFL, 2014). Esses achados sao reforcados pelo presente
estudo visto que os adolescentes declaram o quanto seus pais sdo importantes e
dedicados a incentiva-los e a lutar por seus direitos.

A partir dos discursos a seguir pode-se observar que os adolescentes
entendem a parentalidade de seus pais de uma maneira muito positiva e percebem que

os pais como fontes importantes de apoio com o qual sempre contam para ajuda-los:

X3 ~ . . .
‘Ah sdo bem legais, me mostram o caminho que eu vou ter que seguir

pra sempre na minha vida.”

“A minha mde, com certeza sempre me ajudou, sempre correu atras das
minhas coisas. Ela sempre foi uma mde muito proxima, sempre me ajudou bastante em
tudo, em todas as ocasides ela sempre estava perto, em todos os problemas, ela é uma
mulher muito especial. Eu sei que as vezes ela pega no meu pé, é logico, mas é para
meu bem ndo é para meu mal, porque eu sei que a mde e o pai jamais querem 0 NOSSO

’

mal eles querem o nosso bem, nada além disso.’

Assim, quando questionados sobre as caracteristicas das praticas
parentais recebidas, em relag@o a terem sido super estimulados a serem independentes
ou se foram superprotegidos, diferentes pontos de vistas foram expressos, porém as

dificuldades nessa interacdo aparecem de forma sutil. Conforme os discursos a seguir.

“«“

a verdade ndo, acho que eles estavam certos em me ensinarem a ser
independente. Por exemplo, quando eu ganhei a cadeira, eles me ajudaram a aprender
e correram atras da cadeira né, para que eu possa ser mais independente. Entdo, eles
sempre motivaram a minha independéncia, eles me deixam sair com os meus amigos,
ndo me protegem muito, mas mesmo assim eles estdo protegendo, eles sdo bem

razoaveis com esse assunto sabe?”’

“Mais ou menos. Eu queria ser totalmente independente, mas tem

situagdo que eu ndo consigo, eu odeio ser dependente dos outros.”
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“Quando eles estdo nervosos, ai as vezes eles ficam falando muito na

minha cabe¢a e eu ndo gosto muito.”

Nessa dire¢do, o estudo de Aran et al., (2007) descreveu o impacto do
estilo parental na qualidade de vida de criancas e adolescentes com PC, os resultados
deste estudo indicaram que estilos parentais que ddo suporte a autonomia ¢ a aceitacao,
diferentemente de estilos parentais caracterizados pela rejeigdo, refletiram em melhora
da saude mental, melhor comportamento, maior autoestima, ¢ menos limitagdes sociais
¢ emocionais em criangas com PC.

Os autores sugerem que criangcas com desenvolvimento tipico podem
lidar melhor com os variados estilos parentais, enquanto que uma crianga com
deficiéncia, que estd em risco de ter menor qualidade de vida, é mais propensa a se
beneficiar particularmente de um estilo parental que estimule a autonomia e a aceitacdo
(ARAN et al., 2007). Acredita-se que os achados da presente pesquisa corroboram com
os resultados deste estudo na medida em que compreende-se através dos discursos dos
adolescentes que as maes entrevistadas adotaram uma parentalidade caracterizada por
estimular a independéncia e a participagdo social de forma afetiva e isso implicou no
fortalecimento destes adolescentes para buscarem o enfrentamento de seus desafios
rumo participagao.

Nesse sentido, o estilo parental autoritativo tem sido relacionado
frequentemente com ganhos positivos escolares, sociais, emocionais e no
desenvolvimento cognitivo de criancas ¢ adolescentes (ANTONOPOLOU et al., 2012;
CHAO, 2001; PARK; BAUER, 2002). Além disso, muitos estudos t€ém encontrado que
a parentalidade positiva ¢ um dos mais importantes fatores preditores da resiliéncia na
infancia (BURCHINAL et al., 2006; HOWARD; JOHNSON, 2000; LUTHAR, 2007;
VANDERBILT-ADRIANCE; SHAW, 2008; ELLINGSEN et al., 2014).

Assim, pelo exposto compreende-se que os resultados da presente
pesquisa corroboram para esta compreensao visto que a partir de alguns discursos dos
adolescentes ¢ de suas maes pode-se compreender que estas familias tem se esforgado
em empregar um estilo parental autoritativo, o que vem a colaborar para a consolidagao
da participacdo social destes adolescentes bem como para a qualidade de vida deles de
uma forma geral.

Os discursos a seguir ilustram esta reflexdo, neles os adolescentes
identificaram sobre o que da criacdo os ajudam quando enfrentam um desafio,

revelando contribui¢des positivas dos pais:
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“Acho que eles sempre estdo do meu lado, acho que isso ¢ um grande
motivo para eu sempre estar indo em frente, eles nunca vao me abandonar e que eles

sempre me ajudam mesmo.”’

“E motivagdo. Eles sempre me ensinaram desde pequenininha a correr
atrds do que eu quero pro meu futuro a lutar pelos meus desafios e a ndo desistir, entdo

eu vou levar essa li¢do pra minha vida.”

Além disso, quando questionados sobre possiveis dificuldades
relacionadas a criacdo, os adolescentes ndo conseguiram identificar algo que os
atrapalhasse a enfrentar desafios. Conforme observado no discurso a seguir:

’

“Eles me ajudam, acho que ndo me atrapalham em nada.’

’

“Ndo sei responder.’

5.2 Dando voz as Maes:

Através das entrevistas realizadas com as maes foram produzidos
discursos que contemplaram varios temas. Nesse sentido, optou-se por agrupar os
resultados em eixos, a saber: 1) dia-a-dia; 2) participag¢do social dos adolescentes com
PC segundo a otica destas maes; 3) parentalidade.

Como a parentalidade foi um eixo que envolveu diversos temas, a partir
deste eixo foram identificados 5 sub-eixos contemplando tais temas a saber: 1) a
parentalidade e as experiéncias relacionadas a criag@o; 2) lidando com as dificuldades,
3) percepcdes maternas sobre a parentalidade: o jeito da mae e do pai criar; 4)
influéncias que as mades percebem da parentalidade em seus filhos; 5) desafios
colocados para os pais na criacao dos filhos com Paralisia Cerebral. Assim, os discursos
mais representativos para cada um dos eixos foram identificados e distribuidos
conforme o tema.

Na Figura 3. a seguir ilustram-se os eixos contemplados e na sequencia,

os resultados para cada eixo sdo apresentados.
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Figura 3. Eixos dos DSCs das Mies
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Fonte: Elaborada pela autora
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Eixo 1: Dia a Dia

No eixo Dia a Dia sdo apresentados discursos que ilustram dois tipos de
rotina: as de familias em que maes sdo donas de casa e as de familias cujas maes
trabalham fora de casa. Através dos discursos evidencia-se um dia-a-dia marcado pelas
responsabilidades e cuidados para com os filhos com deficiéncia, além do cuidado com
os outros filhos, que sdo comuns a todas as familias.

Os discursos também demonstram que as atividades de lazer em familia
raramente ocorrem durante a semana sendo que assistir TV ¢ a tinica atividade de lazer
realizada ao longo da semana que foi citada no discurso das maes. Ja nos finais de
semana, as atividades de lazer ocorrem com maior frequéncia e diversidade, conforme

observado nos discursos a seguir.

“De semana ¢ assim a nossa rotina, acorda, ai toma café, o F°. toma
remédio, assiste televisdo, se ele tiver licdo de casa ele faz, almoga, ai se troca, mando
eles para escola, 5 e meia eu pego eles na escola. Os outros filhos trabalham, depois
chegam tarde e ficam e jantam aqui em casa. Nos ficamos em casa, entdo de semana é
coisa do dia a dia mesmo né? O que uma dona de casa faz, s6 que com uma crian¢a
especial no meio entdo é cuidar da casa, cuidar do F. E uma rotina puxada pra cuidar
do F., é tudo com antecedéncia, tudo voltado pra ele, levar na fisioterapia,
hidroterapia. S6 saimos no final de semana, entdo a gente faz alguma atividade, a gente
sai, leva ele para sair, a gente passeia, leva ele para o shopping, para lanchonete,
viaja”.

“Durante a semana é complicado porque tem que estudar e ja chega
tarde e pronto e acabou. As vezes a gente brinca, mas é complicado hoje em dia brincar
porque a F. tem que estudar, e o I. tem tarefa e eles preferem fazer na hora que eu
estou em casa, ai a semana é assim ndo tem muito lazer, porque ndo da. Entdo, as vezes
quando ndo tem prova a gente vai visitar minha mde, a gente vé TV juntos, mas de lazer

mesmo € mais ou menos isso ¢ um passeio de sabado e domingo a tarde.”

“A rotina é normal, como a de qualquer familia, levanto, mando os
meninos para a escola, busco na escola, levo para a fisioterapia, durante a semana eu

trabalho fora das 8hr00 as 18hr00, meu marido também trabalha fora, entdo minha

5 - - . ~ .
Os filhos com Paralisia Cerebral serdo representados por “F” e seus irmaos por “I”” quando referéncias a
eles forem identificadas nas respostas dos participantes.
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rotina é de trabalho, eu ndo volto pra casa pra almocgar; agora a minha sogra fica em
casa durante o tempo todo e as criangas ficam de tarde com ela, entdo a semana passa

assim e a gente nem vé.”’

“Nos finais de semana, algumas vezes eu saio com eles e levo no centro

’

esportivo, sempre que tem alguma coisa para criangas eu levo eles.’

“No final de semana, é mais reunido em familia mesmo, meu irmdo mora
fora, entdo quando ele pode ele vem dai é almogo em familia e conversar e brincar. Nos
também fazemos um churrasquinho aqui em casa, fazemos festinha sabe? Sempre
reunimos todos os filhos e os netos, quase todos os domingos a gente se retine aqui em

’

casa, entdo sempre esta fazendo alguma coisa aqui pra almog¢ar todo mundo junto.’

“Tem duas coisas que a gente gosta de fazer uma é brincar com um
videoké entdo a gente reune todo mundo aqui no quintal, a gente monta e todo mundo
canta e a gente se diverte todo mundo junto tanto algumas pessoas da familia do meu
marido quanto da minha familia, a outra é jogar alguns jogos por exemplo de imagem e
agdo banco imobiliario. A gente brinca, so que ai a F. ndo participa porque ela ndo

’

gosta de jogo.’

“A gente gosta muito de mato, entdo sempre que tem oportunidade a
gente vai na fazenda, vai andar a cavalo ou s6 da uma volta em uma chdcara, jogar

’

bola, a gente esta sempre junto.’

Os resultados do presente estudo refor¢gam o que tem sido apontado pela
literatura em relacdo as rotinas das familias de criancas e adolescentes com deficiéncia,
onde ¢ observado que o dia a dia ¢ moldado conforme as necessidades dos cuidados dos
filhos com deficiéncia. Assim, compreende-se que os resultados do presente estudo
reforcam a compreensdo de que, de modo geral, as familias com filhos com
necessidades especiais, implementam esfor¢os para poder proporcionar terapias para
estimular seus filhos, assim como para inseri-los em atividades de lazer e de educacdo
as quais acreditam contribuir para seu desenvolvimento (CASE-SMITH, 2004;
FREEBORN; KNAFL, 2014; ANTLE et al., 2007).

A partir dos discursos, pode-se compreender que as familias dos

adolescentes com PC possuem atividades de lazer muito semelhantes as familias em
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geral e que os pais incluem seus filhos com deficiéncia nas atividades de lazer da
familia. Além disso, nota-se que ndo ha men¢do sobre limitagdes nessas atividades de
lazer por conta da Paralisia Cerebral. O que aqui pode ser considerado como um aspecto
positivo na medida em que as familias continuam engajando-se em suas atividades e os
adolescentes com PC parecem estar integrados a esse engajamento, o que pode
contribuir positivamente para o desenvolvimento e também para a qualidade de vida de
todos os membros da familia.

Sobre a importancia de estarem integrados a familia e as suas atividades,
Freeborn e Knafl (2014) apontam que para mulheres adultas, com Paralisia Cerebral, o
fato de terem sido tratadas, sem distingdo ao longo da infancia e da adolescéncia, como
todos os outros membros da familia e terem sido incluidas nas atividades familiares
deram a elas experiéncias positivas e as fortaleceram para continuarem tecendo suas
proprias experiéncias e encarando a vida de forma otimista. Este estudo somado a outros
estudos nesta area reforcam que embora a adaptagdo da crianca & PC seja multifatorial,
a coesdo da familia e a inclusdo do membro com deficiéncia sdo indicadores positivos
do enfrentamento e da autodeterminagdo destes sujeitos (NEWEY, 2008; CHIARELLO
et al. 2009; FREEBORN e KNAFL, 2014).

Nesse sentido, compreende-se que os resultados da presente pesquisa
somam a esta compreensdo, na medida em que pode-se observar que as familias deste
estudo adotaram um posicionamento positivo ¢ semelhante aos dos estudos acima
citados, ao inserir seus filhos com deficiéncia nas atividades da familia. Acredita-se que
esta insercao se reflete numa maior gama de possibilidades para a participacdo social
destes adolescentes, ¢ no fortalecimento dos mesmos para poder engajar-se nas
atividades extrafamiliares que eles consideram significativas. Acredita-se que essa
postura da familia certamente contribuird para a qualidade de vida destes adolescentes

também em longo prazo.

Eixo 2: A participacgao social dos adolescentes com PC segundo a ética das Maies

Esse eixo foi composto por discursos que contemplaram a visdo das maes
sobre a participagdo social de seus filhos com Paralisia Cerebral.

Nota-se que a participacdo desses adolescentes aparece, em alguns
discursos, mais fortemente e de forma positiva na escola, o0 que vem a consolidar a

perspectiva de que a inser¢ao na rede de ensino, particularmente no ensino regular, tem
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sido fundamental para ampliar as possibilidades de participacdo social destes

adolescentes. Conforme ilustrado pelos DSCs a seguir.

“O relacionamento dele é mais na escola regular, ld ele se da muito
bem. Porque na escola ele se se adaptou bem, confia nas pessoas. Por exemplo, quando
ele chega os amigos ajudam, que nem agora que ele estd indo de cadeira de rodas, eles
levam ele no banheiro, fazem as coisas pra ele. Ele se comunica com todo mundo, com
as professoras, com as diretoras, brinca com os amigos no recreio. Entdo os

relacionamentos dele sdo mais na escola.”

“Ela ndo tem muitos amigos fora da escola regular, principalmente
porque ela ndo se sente segura de sair sozinha, e as vezes ela reclama de ficar muito
sozinha, porque assim ser convidada por uma amiga para ir a algum lugar ndo tem.
Mas foi la que ela conheceu um rapazinho que passou por uma situac¢do dificil e foi
muito complicado a doenga dele, entdo a coordenadora sugeriu que ela entrasse em
contato com ele para anima-lo e ela comegou a conversar com ele pelo Whatsapp® e ela
esta com muita amizade com este menino, eles gostam das mesmas coisas e estdo se
relacionando muito, entdo isso mudou um pouco e ela me pediu para ir visitd-lo, entdo

’

eu a levei na casa dele e depois fui buscar.’

A partir dos discursos apresentados revela-se a importancia destes
adolescentes com PC, em sua maioria, estarem estudando em escolas do ensino regular
para sua participagdo social. Os discursos apontam a escola como contexto importante
para a oportunidade de interagdo com os pares, estabelecimento de amizades e da
efetivacdo da participacdo social, e acredita-se que o fato de estarem no ensino regular
permite que tenham mais estimulos e experiéncias que contribuem para o
desenvolvimento psicossocial.

Compreende-se que a inclusdo escolar parte do pressuposto de que € o
direito de a pessoa com necessidades especiais ter igualdade de acesso e participacdo
aos espagos comuns da vida em sociedade, além disso, de que a sociedade deve adaptar-
se para suprir as demandas de todas as pessoas, tanto com ou sem deficiéncia,

valorizando as individualidades das pessoas com deficiéncia (OHL et al., 2009). Nessa

*WhatsApp Messenger ¢ um aplicativo de mensagens instantneas ¢ chamadas de voz para telefones
celulares do tipo smartphones, possui como recursos o envio de mensagens de texto, imagens, videos,
mensagens de 4udio, de midia e chamadas para outros usudrios do WhatsApp. (in:
https://www.whatsapp.com/)
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direcdo, ¢ possivel refletir que o fato de a maioria dos adolescentes estarem inseridos no
ensino regular, ¢ fruto dos esfor¢os das politicas de inclusdo escolar as quais
possibilitaram que estes sujeitos pudessem participar desse contexto.

Por outro lado ha também relatos de que a participacdo no contexto da

escola regular tem sido frustrante, como expressado no discurso a seguir:

“Na escola regular a F. ndo tem muitos amigos ndo e estou muito
frustrada, porque eu descobri que a F. levava dinheiro pra escola pra comprar coxinha

e trocava com as amigas pra elas ficarem com ela no intervalo entdo foi dificil.”

Os resultados aqui apresentados permitem considerar que para além de se
pensar em recursos fisicos que sdo fundamentais para que estes adolescentes consigam
aprender e participar de forma efetiva no ambiente escolar, incluindo-se aqui a
tecnologia assistiva e os ambientes acessiveis, € necessario somar a compreensao de que
a escola é um ambiente onde as trocas sociais ocorrem de forma intensa, sendo também
o local onde pode acontecer o desenvolvimento de habilidades sociais bem como outros
recursos aprendidos, que vao auxiliar nas relagdes sociais destes adolescentes em outros
contextos, dando a eles a possibilidade de uma participagdo social mais efetiva. Os
resultados deste estudo advindos do SSA reforgam tais consideragdes quando revelaram
sobre o papel dos professores no suporte social destes adolescentes, no entanto, ha que
se reconhecer a necessidade de avango de processos de relacionamentos ¢ interagcdes em
diversos niveis no contexto escolar.

Desta forma compreende-se que as relagdes entre os estudantes sdo
importantes fatores a serem considerados na inclusdo escolar, assim as diferengas
interpessoais precisam de espaco para virem a tona, devem ser discutidas, favorecendo
assim o desenvolvimento de estratégias para lidar com o diverso e com diferentes
experiéncias dentre outras questdes advindas da propria convivéncia (MACIEL, 2000;
OHL et al., 2009).

O DSC apresentado demonstra que ainda ¢ necessario se avangar na
discussdo de mecanismos que auxiliem estes individuos e suas familias a conseguirem
uma inclusdo escolar com qualidade. Compreende-se que apesar das trocas e do
compartilhamento de lanches serem uma pratica comum para criangas e adolescentes,
nos relacionamentos e no estabelecimento de amizades com seus pares ¢ necessario que
se coloque atengdo a critica levantada no discurso materno, ja que esta ¢ uma situagdo

que esta gerando frustracao.
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Nesse sentido, destaca-se que € necessario proporcionar um espaco nao
sO6 para os pais, mas a todos os atores da escola como alunos e professores, onde as
angustias e dificuldades frente a esse processo sejam trabalhadas favorecendo assim o
fortalecimento da compreensdo de que estes adolescentes sdo capazes de estarem no
ensino regular e de estabelecerem trocas com seus pares com desenvolvimento tipico e
que as dificuldades nessa negociacao e interacdo sdo inerentes a adolescéncia.

Faz-se necessario também a reflexdo sobre o modo como se tem dado a
gestdo do setor de ensino em relacdo aos processos de inclusdo escolar. Neste estudo,
para a localizacdo dos participantes, apesar da diretoria e secretaria de ensino terem
apontado diversas escolas do ensino regular que teriam alunos com PC matriculados,
verificou-se que no contato com as escolas que muitas delas negaram haver tais alunos
matriculados. Por outro lado, a maior parte dos participantes desta pesquisa que foram
indicados pela terapeuta ocupacional da clinica-escola estavam sim inseridos na rede
regular de ensino. Hipotetiza-se que isto pode refletir, por exemplo, tanto
desconhecimento por parte da escola do diagnodstico dos alunos ou ainda falhas de
comunicacdo e informacao sobre os alunos em sala de aula e as diretorias das unidades.
Assim, destaca-se que ainda ha muito que se avangar em relacdo a inclusdo escolar e
como ela ¢ compreendida e considerada pelos diversos atores nela envolvidos.

No entanto, ainda que algumas familias considerem a escola como
principal contexto de participagdo social outras familias apontaram que a participacdo
acontece no contexto do lar, apenas com pessoas que frequentam o ambiente doméstico,

conforme descrito no discurso a seguir.

“Vém amigos e brincam com ele em casa, mas é muito raro. Quando vém

adultos e os irmdos estdo juntos em casa, jogando baralho, ele também estd.”

Entretanto, por outro lado alguns discursos das maes demonstram uma
diversidade maior de contextos em que a participagdo esta acontecendo como na

comunidade e no meio virtual através das redes sociais, conforme os discursos a seguir:

“E super tranquilo, ela se da com todo mundo, td sempre conhecendo
gente nova, vai a varios lugares, a deixo ir sozinha, agora ela entrou na catequese
entdo é sempre atividades que envolvem a comunidade sempre por aqui, ela gosta de

conhecer pessoas novas”.
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“Ele liga para as amigas dele, liga pra menina que ele fala que é
namorada, liga para amigos e para as pessoas, sabe? Esta sempre no telefone e entra
no Facebook com os amigos também”.

“Na verdade a F. sempre foi quietinha, mas a rotina dela ¢ normal. Vai
ao cinema, as vezes em show, levo e eu busco. Ela tem duas ou trés amigas so, que ela
tem um grupo restrito, o grupo dela ndo é aquele grupinho de crianga, de adolescentes
que gosta de baladas essas coisas, ela é mais um cinema, ficar junto com os amigos,

assistir um filme em casa as vezes, mas é normal.”

Os discursos maternos confirmam o que ja foi relatado pelos discursos
dos adolescentes, de que de modo geral a participagdo social, esta acontecendo de forma
positiva e envolvendo diversos contextos, como a igreja, atividades na comunidade,
cinema e até mesmo no meio virtual. Estes achados corroboram com o que a literatura
aponta de que os adolescentes valorizam poder participar de atividades de lazer junto a
amigos e pessoas da mesma idade (KANG et al., 2012) e também da importancia das
redes sociais para a intera¢do destes adolescentes (RAGHAVENDRA et al., 2013).
Ainda que alguns pais apontem que ha a restrigdo ao contexto do lar e a escola,
revelando a necessidade de atentar para esta demanda nas intervencgdes junto a esta

populagao.

Eixo 3: Parentalidade

Nesse eixo sdo apresentados os discursos que ilustram como a
parentalidade das maes de adolescentes com PC, foi construida ao longo do tempo, as
experiéncias vividas nessa relacdo, as dificuldades encontradas no processo de criacdo
de seus filhos com deficiéncia. Como este foi um eixo amplo, que englobou varios
temas, optou-se por dividi-lo em sub-eixos, para deste modo, contemplar as

peculiaridades de cada tema.

Sub-eixol: A parentalidade e as experiéncias relacionadas a criacdo
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Neste sub-eixo foram contemplados os DSCs que elucidam a interagdo
entre mde ¢ adolescentes, as praticas utilizadas pelas maes na criagdo de seus filhos e o
processo de transformagdo dessa interagdo ao longo do tempo.

Alguns discursos demonstram as preocupagdes das maes em estimular a
independéncia de seus filhos a0 mesmo tempo em que acompanharam o crescimento e

amadurecimento dos mesmos conforme ilustrado pelos DSCs:

“Minha inten¢do de que ela ficasse mais independente sempre foi a
mesma. Por exemplo, quando ela era pequenina e eu achava que ela tinha que fazer
alguma coisa por ela, ela ficou 3 meses chorando pra aprender a tirar e colocar uma
sandalia de velcro, entdo doia, logico, mas eu tinha que deixar, eu acho que apesar da
gente sofrer porque estda vendo que estd dificil pra ela, a gente sabe da necessidade

’

dela de fazer as coisas sozinha. Entdo doi mas eu ndo protejo nesse sentido.’

“Eu tento colocar pra ela que eu ndo vou durar pra sempre que ela tem
que cuidar dela. Por exemplo, ela menstruou muito cedo, com 9 anos, ndo tinha
maturidade nenhuma e a coordenag¢do péssima para se cuidar sozinha, ela tirava o
absorvente e limpava mas colocar o absorvente ela ndo conseguia. Entdo eu disse pra
ela enquanto vocé ndo comegar a colocar vocé ndo vai coordenar, se vocé ndo fizer
vocé ndo coordena, tem que fazer, porque ndo é sempre que vocé vai ter alguém para
ajudar. E assim, eu tento estimular, falo minha filha olha essa postura, senta direito,
estica a perna, ndo sei o que... ndo sei o que... e dai ela fala que eu so critico, entdo eu
respondo que eu ndo estou criticando, eu estou ensinando, se eu ndo ensinar vocé ndo

’

faz nada sozinha e ndo vai fazer nunca, entdo eu tenho que falar.’

A partir dos discursos apresentados € possivel refletir sobre a constru¢ao
da parentalidade das maes participantes deste estudo. As praticas parentais utilizadas
por algumas maes muitas vezes acabam por serem delineadas pelo desejo que elas t€m
de tornar seus filhos com deficiéncia perseverantes frentes aos seus desafios buscando
garantir que eles serdo independentes e alcangardo a autonomia, ainda que por vezes
seja dificil encontrar um equilibrio entre as expectativas e as dificuldades dos filhos.

Ao mesmo tempo, compreende-se que este estilo parental gerou reflexos
positivos no desenvolvimento destes adolescentes e também no modo como eles
buscam engajar-se nas atividades e desenvolver sua participagdo social, conforme ja

descrito neste trabalho. Esses reflexos sdo evidenciados pelas caracteristicas positivas
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que esses adolescentes demonstram como a perseveranca no enfrentamento dos
desafios; busca pela independéncia; autoconfianga no engajamento das atividades, tais
caracteristicas emergiram dos discursos dos adolescentes que foram mencionadas
anteriormente, quando eles se referem sobre como enfrentam seus desafios e parecem
confirmar que os esfor¢os de seus pais em educa-los sob esta perspectiva foi positiva e
deu resultados.

Importa ressaltar a relevancia de se proporcionar um espago para que
estas familias possam refletir sobre a parentalidade, discutir sobre as praticas parentais e
de cuidado e possam assim encontrar formas equilibradas de proporcionar desafios
adequados a estas criancas e adolescentes no sentido de estimular a independéncia e
autonomia, respeitando tantos as potencialidades destes sujeitos quanto as dificuldades e
em alguns momentos as limitagdes dos mesmos. Promover um espago onde seja
possivel encontrar o balango entre a aceitacdo e o entendimento de que seus filhos tem
potencial para crescerem e alcangarem sua plenitude no que desejam seria uma forma de
auxiliar no bem estar tanto dos adolescentes quanto das familias (KING et al., 2000).

Neste estudo evidenciou-se também o quanto ¢ importante para estas
maes manter as mesmas praticas parentais que utilizam com os filhos com
desenvolvimento tipico, com os filhos com deficiéncia, refletindo o desejo destas mées
de criarem seus filhos com deficiéncia como uma crianga “normal”, conforme pode ser
observado no discurso a seguir:

“Eu a crio como uma crianca totalmente normal, assim como crio os
outros filhos, para ndo criar nenhum diferente do outro. O que eu fagco para um eu fago
para todos, ela tem a mesma educagdo deles. Entdo eu converso com ela, se tiver que
chamar a aten¢do eu a chamo de lado. Se ela estd errada, explico porque ela ndo pode
ir, porque ela ndo pode fazer. Tem hora que ela estd fazendo birra eu falo pra ela que
ndo é assim, porque tem hora que ela faz pirraca entdo eu dou bronca nela também.
Entdo, a gente a criou assim pra ela respeitar as pessoas e ser respeitada também, sem
esconder nada dela. Eu procuro sempre falar a verdade, nunca mentir, nunca inventar,

>

falar como é a vida real pra ela.’

E importante ressaltar o quanto é fundamental para o desenvolvimento e
a qualidade de vida de criangas e adolescentes que os pais tenham esta visdao de perceber
o adolescente com deficiéncia com suas potencialidades e direitos assim como o0s
demais membros da familia. Quando a familia tende a tratar a crianga e o adolescente

com deficiéncia da mesma maneira que os demais membros da familia eles tendem a
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sentir-se mais seguros, com maior participacdo social e com maior percepcdo de
qualidade de vida (FREEBORN; KNAFL, 2014; ERIKSSON; GRANLUND, 2004;
ANTLE et al., 2007).

Os resultados aqui revelados reforcam os achados de ANTLE et al.
(2007) que buscaram compreender sobre os esforcos dos pais em promover a satde de
seus filhos adolescentes com deficiéncia fisica, em estudo qualitativo que envolveu 15
familias de adolescentes com deficiéncia fisica com idade entre 11 e 16 anos. Os
resultados apontaram que a maioria dos pais expressou ndo tratarem seus adolescentes
com deficiéncia fisica de maneira diferente dos outros filhos

Entretanto os resultados de ANTLE et al., (2007) encontraram que a
parentalidade na realidade envolvia um esfor¢o extraordinario para conseguir monitorar
de perto a satide e o bem estar de seus adolescentes e promover uma boa qualidade de
vida para eles. Os resultados do presente somam para esta compreensao, pois embora as
maes destaquem que elas priorizem criar os filhos de forma igualitaria, sem fazer
diferencas apesar da deficiéncia, a busca pela maxima qualidade de vida dos filhos com
deficiéncia acaba delineando toda a relacdo estabelecida com eles, e assim refletindo
nas praticas parentais empregadas.

Assim, acredita-se que apesar de ndo ser possivel tratar de forma igual
todos os filhos, a crenca de ser esta a melhor maneira de cria-los promove a
oportunidade desses adolescentes com PC desde muito precocemente terem
experiéncias mais ricas ¢ estimulos diversos no proprio seio familiar, através do
engajamento em atividades com a familia o que acaba propiciando o fortalecimento
destes adolescentes para a participacao social em outros contextos.

Os discursos a seguir ilustram a preocupagdo de criar os filhos com
deficiéncia de acordo com os valores morais maternos, sabendo o que ¢ certo e o que ¢
errado, e colocando limites quando necessario.

“Ah eu ndo deixo ele ficar pra rua, porque hoje em dia a molecada so
vive mais na rua né? Mas ele ndo fica na rua, ele fica dentro de casa para ndo
aprender coisa errada, entdo levo ele na igreja comigo, e falo também essas coisas pra

’

ele saber o que é certo e o que é errado.’

“Ela nunca foi muito de desafiar, mas eu tinha um castigo, ela tinha que
ter consciéncia de que ndo podia. Eu falava vocé é filha, vocé tem que obedecer, porque
eu estou fazendo o bem para vocé entendeu? Entdo, vocé tem que entender que pai e

mde ndo quer o mal, se a mde estd fazendo isso, entdo ndo adianta vocé desafiar que é
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tempo perdido... Entdo vocé tem que fazer a crianga entender que tudo tem um limite.
As vezes, mesmo quando é contra a minha vontade eu deixo ela fazer, mas ela tem que

entender que estd errada. Entdo eu sou meio “sargentona’.

Tais discursos revelam que as mdes desejam que seus filhos cresgam
respeitando seus valores morais e expressam a preocupagdo de manter o controle sobre
eles impedindo que eles desrespeitem suas regras ou aquilo que elas consideram errado.
A partir destes discursos entende-se que as preocupacgdes destas maes ao educar seus
filhos parece ndo ser influenciada pela deficiéncia dos mesmos.

Os discursos a seguir relatam as transformagdes ao longo do tempo na
relagdo entre mae e filho, e, por conseguinte das praticas parentais utilizadas na criagao.
“Foi ao longo do tempo, dia apos dia, conforme ele foi crescendo e eu
fui percebendo que ele ia entendendo as coisas, desde pequeno, entdo eu me senti a
vontade para conversar com ele. Eu fui acompanhando o desenvolvimento dele, ele foi
crescendo e passando por etapas. Agora a gente trabalha com ele como um
adolescente, ele veste roupa de adolescente, faz o que um adolescente gosta, ele estd na

fase de querer arrumar namoradinha, entdo a gente vai contornando a situa¢do.”

“Isso hoje esta bem controlado, porque ele ouve, acata o que a gente
fala pra ele né, os meus filhos conversam muito com ele, ddo muitos conselhos pra ele

’

né? Entdo ele ta bem tranquilo.’

“Hoje quando eu vejo que eu ndo dou conta, so eu falando ndo resolve,
entdo eu busco ajuda. Ja busquei ajuda de psicologa da Clinica-escola, de amigas

’

quem ela ouve bastante, para me ajudar e falando para ela como que é isso.’

Os DSCs ilustram a trajetoria da parentalidade sendo construida de
acordo com as experiéncias que as familias e especialmente das maes. Compreende-se
que tais trajetorias refletem as caracteristicas peculiares de uma relacdo fundamentada
no desejo de ver seus filhos desenvolverem-se e tornarem-se sujeitos capazes de
compreenderem os principios e valores mantidos pelas familias.

Neste estudo, verifica-se também a busca constante das maes por ajuda
nesse processo, € que o suporte ¢ proveniente tanto dos demais membros da propria
familia quanto de pessoas e profissionais fora do contexto familiar. Nesse sentido,
destaca-se a importancia do suporte social como fundamental para o bem estar destas

maes e também para a efetivacdo de praticas parentais positivas, bem como para a busca
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de ajuda e apoio destas maes (GREEN et al., 2007; GAO et al., 2014; BONDS et al.,,
2002; MATSUKURA et al., 2007; DEGARMO et al., 2008).

Cabe também a reflexdo de que conforme as maes vao entendendo as
potencialidades e também as limitagcdes de seus filhos, elas conseguem estabelecer
praticas parentais que sdo mais eficazes ¢ que sob suas perspectivas promovem o
melhor desenvolvimento para eles. A partir dos discursos, compreende-se também que
esse processo ¢ continuo ¢ vai se moldando conforme o desenvolvimento e
amadurecimento dos adolescentes € o envelhecimento da familia, demonstrando a
dindmica das relagdes familiares que se adaptam conforme as experiéncias que
vivenciam.

Assim, esses resultados reforcam o que a literatura aponta sobre o ciclo
vital familiar o qual é dindmico e marcado por eventos estressores previsiveis, como as
transi¢des de ciclo de vida: o nascimento, a adolescéncia dentre outros (SOUZA,;
OLIVEIRA, 2011; CARTER; MCGOLDRICK, 1995) ¢ o mesmo se verifica nas
familias desse estudo.

Além disso, as maes refletiram sobre as praticas parentais utilizadas com
os filhos desde que eram bem pequenos até agora, pensando o que mudariam na

educacdo deles. Os DSCs advindos desta reflexdo sdo apresentados a seguir:

“Duas coisas eu mudaria. Primeiro, eu acho que eu ia parar de dar
tanto e ia exigir mais dela, porque eu acho que se eu tivesse exigido mais dela ao invés

>

de ter dado ela ndo seria tdao birrenta. Segundo, eu teria pego mais firme.’

“Eu acho que na verdade mais tempo... Se eu tivesse tido mais tempo
para ficar mais com ela, para acompanhar mais o crescimento dela. Entdo, eu acho que
faltou tempo, para o pai e pra mde, faltou um pouco de tempo, para ser mais presente

’

com elas né...”".

A partir destes DSCs € possivel compreender que através do processo de
olhar para o passado as maes conseguem perceber o aprendizado que tiveram ao longo
do tempo vivenciando seu papel de educar e criar.

Nesse sentido, argumenta-se que as experiéncias maternas e paternas
sobre o processo de criacdo de filhos com deficiéncia sdo valiosas ¢ merecem ser
compartilhadas, pois se acredita que elas possam auxiliar outras familias a

estabelecerem uma parentalidade assertiva, para reflexdo sobre as praticas parentais que
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estdo se construindo e também para a compreensdo de que outras pessoas vivenciam
angustias semelhantes que sdo dissipadas com o tempo.

Por outro lado houve maes satisfeitas com as praticas parentais efetivadas
as quais ndo teriam mudado nada na educagdo de seus filhos, como ¢ retratado no
discurso a seguir:

“Ndo mudaria nada, pois dentro da nossa rotina fiz tudo o que foi

possivel. Eu acho que eu ndo conseguiria mudar nada, na educagdo eu acho que ela

esta bem, eu acho que esse lado emocional é dela mesmo, dela ser mais sentimental.”

Subeixo 2: Lidando com as dificuldades

Neste sub-eixo sdo apresentados os discursos que retratam as
dificuldades encontradas pelas maes durante o processo de criacdo de seus filhos com
deficiéncia.

Conforme se verifica nos discursos a seguir onde sdo reveladas as
dificuldades das maes em encontrar praticas parentais apropriadas para lidar com

comportamentos que consideram dificeis em seus filhos.

“E muito dificil porque vocé nunca vai acertar mesmo. Eu jd tentei de
tudo, primeiro com as dificuldades de crianca vocé da um tapinha, ndo resolve, ai vocé
da carinho, ai vocé mima, ai vocé faz troca, enfim vocé vai fazendo isso a vida inteira...
entdo a gente vai tentando barganhar, vai tentando tudo o que vem a mdo, um carinho,

uma troca, um brinquedo, ou tira alguma coisa, ou da alguma coisa.”

“Fui aprendendo realmente na prdtica sem teoria e sem prdtica
nenhuma, entdo falar sobre ser mde e sobre relacionamento pra mim é muito dificil

’

porque ndo consegui acertar até hoje, meu filho esta sempre insatisfeito comigo.’

“Eu era mais protetora, porém era preciso que eu fosse, e ainda acho
que sou ndo so com ela, mas com meu outro filho também. Eu tenho alguns cuidados
com ela, é logico que se ela for a alguma festinha eu ndo vou ficar aqui falando: “ai
meu Deus, ai meu Deus!”, mas me da aquele friozinho na barriga, sabe? Eu sempre me
preocupo muito sobre como ela vai se sentir, mas ela é muito tranquila entdo a gente
vai aprendendo a se relacionar com o que esta acontecendo no momento e se

’

adaptando.’
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Os discursos acima citados ilustram as dificuldades que as mées tiveram
que enfrentar no percurso para encontrar praticas parentais apropriadas para lidar com
seus filhos e com seus proprios sentimentos. Eles mostram que para estas maes muitas
vezes conseguir equilibrar o papel natural de educador que os pais possuem com as
necessidades especiais dos filhos ¢ um desafio, principalmente para equilibrar a
tendéncia de proteger estes filhos com o estimular que eles tenham independéncia.

Importa também ressaltar que algumas preocupacdes relatadas por estas
maes sdo compartilhadas por maes em geral e ndo sdo peculiares das maes de
adolescentes com PC, como por exemplo, ficar preocupada sobre como a filha vai se
sentir em uma festinha, embora algumas vezes elas possam fantasiar de que esta ¢ uma
realidade s6 de maes de filhos que tem alguma deficiéncia.

Devido a preocupagdo das maes no cuidado de seus filhos com
deficiéncia fisica sabe-se que muitas vezes elas tendem a ser superprotetoras, no sentido
de que elas querem manter a seguranga e saide de seus filhos (ANTLE et al., 2007;
HOLMBECK et al., 2002). No entanto, os achados do estudo contrapdem-se a esta
compreensdo, pois as maes expressaram priorizar a independéncia e autonomia de seus

filhos.

Sub-eixo 3: Percepgoes maternas sobre a parentalidade: o jeito da mae e do pai criar

Neste sub-eixo sdo apresentadas as opinides das maes participantes em
relagdo a0 modo como mae e do pai criam o filho.

O discurso a seguir revela que as maes sentem que acabam ficando mais
responsaveis pela educagdo dos filhos, pois passam mais tempo com eles e estdo mais
envolvidas nos cuidados com os mesmos, porém elas ressaltam a importancia do papel

do pai na criagdo.

“Ah é diferente, ele mima mais e eu sou mais rigida, mas a gente sempre
entra em um acordo, como eu passo maior tempo com ela, ele deixa por minha conta e
ndo opina, a ndo ser que realmente precise. Entdo, eu acho que educo melhor, porque
eu participo mais, na verdade ele participa pouco, so corrige e a gente ndo, a gente vai
achando solugdes né, se precisa de alguma coisa vai atrds. A presenga dele é muito
importante, mas sempre sobra mais pra mde né, sempre sobra mais pra mim, pelo fato

de eu cuidar dela desde pequenina.”
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Nesta mesma direcao, o papel do pai aparece mais presente em situagoes

descontraidas do que com a educacdo em si, conforme o discurso a seguir aponta:

“O pai brincava mais com ele porque eu tinha mais coisas para fazer
entdo o pai dele jogava bola com ele, levava ele para passear na vila, todo mundo
conhece ele na vila porque o pai o levava todo dia a tarde para andar de bicicleta,

’

entdo o pai dele ajudava até mais do que eu.’

Por outro lado algumas maes identificaram que a diferenca se da entre o
casal, pois a mae teria mais paciéncia e o pai forcaria mais a independéncia do filho

com defici€éncia, como pode se perceber nos seguintes discursos:

“Com relagdo a independéncia dela acho que ele tem mais vontade do
que eu, porque as vezes vocé faz as coisas inconscientemente e quando vocé vai ver puff’
ja ajudei. Entdo a gente tem que se policiar um pouco, ele é mais duro nisso, se mantém
mais numa postura. Eu falo para o irmdo dela que ele tem que me ajudar a cuidar dela,

’

mas meu marido ja fala F. vocé tem que fazer sozinha, vocé tem que se virar.’

Para algumas maes essa diferenca ndo foi percebida e evidenciou-se uma

mesma maneira de se pensar a criacdo conforme o discurso a seguir.

“«“

do tem diferenca, acho que é igual, a gente criou eles juntos né? O
meu jeito era igual ao jeito dele, a gente sempre criou o F. da mesma maneira, entdo eu

’

ndo vi diferenga.’

Por outro lado alguns conflitos sdo gerados pela divergéncia ao se pensar

a criagdo, conforme o discurso a seguir:

“Ah eu sou mais rigida, muito dura em tudo com a F. e ele mima mais.
As vezes a F. estd fazendo uma “peraltice”, um desaforo, eu olho para meu marido e
falo faz alguma coisa e ele faz de conta que ndo é com ele. A F. é a “gorduchinha” da
vida dele entdo ele nunca chama a aten¢do dela pra nada, e ela olha pra gente com
aquele sorriso de lado, de desprezo e faz assim: “olha eu sou mais forte que vocé!”.
Entdo, é uma dificuldade muito grande que me estressa e desgasta a relagdo, porque é
muito dificil vocé pedir uma postura para uma pessoa que ndo tem a mesma linha de
pensamento que vocé, ndo é culpa dela, mas o que é prioridade e importante para vocé

ndo é para ela.”
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A partir dos DSCs compreende-se que varias opinides sdo expressas em
relacdo as diferencas entre o pai ¢ a mée ao pensarem a criagdo. Nota-se ainda que em
alguns discursos o pai acaba participando de forma menos ativa na educacdo dos filhos
que fica mais a cargo e a critério das maes. Destaca-se que esses apontamentos estdo em
conformidade com a literatura onde o papel do pai aparece mais fortemente relacionado
a figura de provedor do lar do que com as praticas parentais em si (HIRATUKA, 2009;
YANO, 2006; KELLER; HONIG, 2004).

Neste estudo, verificou-se também no relato das maes que as mesmas
apontam que os pais “mimam” mais seus filhos com deficiéncia que as maes, € possivel
que estes comportamentos paternos tenham relacdo ndo apenas com a deficiéncia mas
também com o género, na medida em que dentre os participantes a maior parte eram
meninas.

As dificuldades em relagdo aos conflitos gerados pelas divergéncias ao se
pensar a criagdo também sdo reveladas demonstrando a importancia dos pais também
serem contemplados nos programas de intervencdo visto que sdo figuras extremamente
importantes na construcao da parentalidade e na dindmica familiar.

De modo geral, verificou-se que o casal vai encontrando formas de lidar
com a criagdo de seus filhos e que as mesmas trazem consigo elementos proprios da

cultura e dos habitos presentes nas familias brasileiras (PRATTA; SANTOS, 2007).

Sub-eixo 4:Influéncias que as maes percebem da parentalidade em seus filhos com
Paralisia Cerebral

Neste sub-eixo, apresentam-se os discursos que revelam como as maes
entendem que sua parentalidade tem influenciado seus filhos com PC, como estes tem
entendido a criacdo que estdo recebendo e como as praticas parentais por elas utilizadas
tem os ajudado. No discurso a seguir as maes relatam sobre como acham que seus filhos

com deficiéncia tém entendido a criagdo que recebem:

“Ela entende muito bem e fala gracas a Deus que ela foi criada por nos.
Ela fala que aprendeu muito com a mde e com o pai e fala pra todo mundo que o que
ela é hoje ela deve a mim, porque eu ndo criei ela com diferenga sabe, porque ela so
ndo anda é uma crianga especial, mas para mim é uma crian¢a normal e é por isso que
ela tem a cabecinha que ela tem hoje. Entdo ela entende que estd sendo bom, ela sabe
que a gente quer o melhor pra ela, isto eu tenho certeza. Eu falo que ela tem que fazer

corretamente, ela entende que é isso mesmo que tem que ser e encara numa boa. Ela



87

sabe que a gente faz o que pode. As vezes ela reclama de ter que ir a fisioterapia, mas
eu falo filha vocé sabe que tem que ir que ¢ bom pra vocé, ela responde ta bom mde, tda
bom mde eu so falei porque precisava desabafar mas eu sei que é o melhor pra mim,

entdo eu percebo que ela entende sim.”

r

Além disso, também ¢ revelada por meio dos relatos das mdes a
relevancia do tipo da criagdo para auxiliar os filhos deficientes a se tornarem mais
independentes, a estimular seu desenvolvimento e relacionamento com outras pessoas,

como ilustrado pelos discursos a seguir:

“Ajudou muito ele a ser um pouco independente sabe? Porque a gente
ajuda muito ele a comer sozinho, a se virar sozinho, no banho ele ajuda. Entdo, com
essa criagdo ele foi aprendendo aos poucos... ele se ajuda também por que eu falo pra
ele que tem que se esforcar, que tem que melhorar, ser independente, entdo ele ajuda
porque ele quer ser independente né, entdo essa criagdo que a gente deu pra ele ¢ assim
que ele tem que ser independente. Eu falo pra ele que ele tem que conseguir, tenta,
tenta, que vocé consegue, dai ele vai conseguindo sabe, dai quando ele chega que ele
consegue ele fica muito feliz, porque ele conseguiu. Entdo eu acho que ajudou porque
se ele ndo tivesse tido todos esses estimulos que ele teve, e ele sabe que ele teve, eu
acho que ia ser muito mais complicado, e eu acho que a gente fez o melhor da melhor
forma possivel, sabe poderia ter feito mais por que a gente sempre acha que fez pouco,

’

mas acho que que ta indo bem.’

“Eu acho que ajudar ajudou, porque tudo o que a gente ensina tudo e o
que a gente tenta passar pra ela, mais cedo ou mais tarde, vai germinar, né? Porque a
gente tem pra dar e ensinar, assim a ser uma boa pessoa, ter uma indole boa. Entdo,
isso um dia, mais tarde, vai vingar, mas no momento ainda ndo, porque ela é muito... E
uma palavra até forte, mas ela é muito egoista. Eu acho que por conta da gente cuidar
muito dela, que vocé tem que fazer tudo, ela se tornou um ser egoista e a gente tenta
toda oportunidade que tem, tenta colocar uma historia para que ela cresca e aprenda

’

algumas coisas e eu espero que isso frutifique com o tempo.’

A partir dos discursos verifica-se que ao terem oportunidade de falarem
sobre os reflexos de seus esforcos na educacao dos filhos, as maes sdo bem criticas e, ao
mesmo tempo, reconhecem com satisfagdo os acertos que fizeram em suas opgdes na
criagdo dos mesmos. Tais acertos sdo aqui refor¢ados pelos depoimentos de seus filhos

sobre a criagdo que tiveram, conforme ja apontado anteriormente.
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Importa ressaltar o esforco que estas familias empreendem para
conseguir promover a independéncia desses adolescentes, o que se acredita ser
extremamente importante para que eles sintam que sdo capazes de crescer e lutar pela
vida que eles desejam. Novamente reforga-se aqui a importincia de que terapeutas
ocupacionais ¢ demais profissionais que lidam com essa populagdo auxiliarem estas
familias a encontrarem o equilibrio entre estimular a autonomia e promover um senso
de aceitagdo, visto que segundo a literatura estes sdo elementos chaves para o bem estar
destes adolescentes (KING et al., 2000; ANTLE et al., 2007).

Outro aspecto importante que merece ser destacado € que para além das
funcdes que o papel de mae implica, estas maes assumem muitas demandas de cuidado
que estes adolescentes requerem. A despeito da sobrecarga e estresse que isto pode
gerar para as mesmas, o que tem sido amplamente discutido pela literatura (RAINA,
2005; CASE-SMITH, 2004; OLIVEIRA, MATSUKURA, 2013; ANTLE et al., 2007),
aqui focalizar-se-4 os aspectos positivos dessa postura adotada pelas maes.

Nesse sentido, ressalta-se que os estimulos que estas maes juntamente
aos demais membros da familia promovem para estes adolescentes, atuam como
catalizadores do desenvolvimento destes adolescentes. Nessa dire¢do, compreende-se
que o presente estudo reforca ao que a literatura tem apontado que familias suportivas
de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral integram as terapias a vida diaria, e
isso inclui ndo s6 frequentar as sessdes de Terapia Ocupacional, Fisioterapia e
Fonoaudiologia que sd3o extremamente importantes, mas também os proprios pais
atuarem estimulando seus filhos com deficiéncia, através de brincadeiras e exercicios na
perspectiva da interagdo e participagdo social (ANTLE et al., 2007).

Assim, compreende-se que este delineamento da parentalidade se reflete
na qualidade de vida destes adolescentes e em seu bem estar (biopsicossocial), como
pode ser observado no discurso a seguir, onde as maes falam dos ganhos que sua

parentalidade trouxe para seus filhos com deficiéncia.

“Eu acho que ajudou e ela percebe isso porque ela é muito querida,

todos falam que ela é muito educada, muito inteligente, entdo eu acho que estd

>

ajudando bastante ela, mesmo para se desenvolver com outras pessoas.’

“Ah bastante coisa, é assim né, a gente ndo deixando ir pra rua,

aprender coisa errada... Acho que essas coisas que ajudam bastante, agora ainda mais

’

na idade dele, que esta quase adolescente.’
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“Eu acho que o que ajudou muito foi o amor, o carinho que a gente deu
pra ele, porque ele ¢ muito amado, a onde ele vai todo mundo gosta dele e ele sabe que
ele ¢ amado né? Entdo eu acho que isso ajudou muito ele, saber que ele pode contar
com os irmdos, que ele pode contar com a mde, que ela estd sempre ali, né? Ele se
sente uma crianga muito segura em relacdo a familia, em relacdo a mde e os irmdos,

’

entdo eu acho que valeu a pena.’

“Ah, eu a estimulei muito para conversar e expor o que ela sente, falei
para ela ja que vocé fala, vocé usa isso, falando o que vocé sente, perguntando, falando
realmente o que vocé quer no seu convivio, acho que também ajudou a conversa que eu

’

tenho com ela, a amadurecé-la e a entender a vida la fora.’

“FEu acho que eu nem sei te responder, mas dela ter uma vida normal, se
aceitar com as limitagoes dela, do jeito que ela é... Eu acho que isso ja é uma ajuda né?
Eu nunca fiz diferenca, nunca tirei ela do meio dos amiguinhos, eu sempre fiz ela

>

entender que ela ndo é diferente.’

Destaca-se que os discursos revelam o envolvimento e comprometimento
dos pais com seus filhos com deficiéncia, que geraram praticas parentais que foram
desenvolvidas e construidas a partir de uma relagdo positiva com o filho. As maes
conseguem transparecer uma relacdo construida com cuidado e afeto e identificam
facilmente como a parentalidade se consolidou de forma positiva.

De acordo com a literatura compreende-se que o estilo parental ¢ uma
das variaveis mais importantes da familia que afeta o desenvolvimento psicossocial de
criancas (ARAN et al., 2007; XIA et al., 2001; WOOD et al., 2003). Os resultados deste
estudo somam a compreensdo de que pais ao adotarem estilos parentais pautados no
suporte a autonomia e a aceitacdo, diferentemente de pais que possuem estilos parentais
caracterizados pela rejeicdo, vdo ter impacto na melhora da saude mental, melhor
comportamento, maior autoestima, ¢ menos limitagdes sociais € emocionais nas criangas
¢ adolescentes com PC (ARAN et al., 2007).

Com relagdo a influéncia da criagdo na participagdo social de seus filhos
com deficiéncia as maes apontam varios aspectos positivos como terem ajudado seus
filhos a conviverem com as pessoas, a serem educados, conforme pode ser verificado

nos discursos a seguir:
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“Ah eu percebo que eu me sinto a vontade de deixa-la ir sozinha na casa
de algumas pessoas, dela sair com pessoas, sempre conversando e me falando tudo o
que se passou. Entdo, eu acho que assim, ajudou muito porque ela sabe conviver bem

com qualquer pessoa, sabe conversar, sabe perguntar, responder o que perguntam.”

“Eu acho que sim, pelo fato de ela ser uma pessoa “educadinha”, a
gente tenta passar isso para elas, uma pessoa que respeita as outras pessoas, acho que

isso é importante.”

De acordo com os discursos apresentados observa-se que as maes
entendem por participagdo social a interacdo com outras pessoas e os relacionamentos
com os amigos, além de revelarem uma relacdo de confianca e cumplicidade com os

filhos.

Compreende-se que as maes identificam caracteristicas dos adolescentes
que facilitam e ddo base a esses relacionamentos e participagdo, ¢ que tais recursos
foram desenvolvidos e estdo presentes devido a educagdo que a familia lhes deu.
Ressalta-se que os discursos dos adolescentes também elencam as mesmas
caracteristicas positivas da criacdo que receberam reforcando que as praticas parentais
adotadas por estas familias tém gerado resultados positivos para a participacao social

destes sujeitos.

Além disso, as maes também relatam que percebem esta influencia, pois
seus filhos possuem qualidades semelhantes as delas mesmas e da familia que fazem

parte, como pode ser observado no discurso a seguir:

“Ah eu acho que sim né, adolescentes geralmente é o espelho do pai e da

’»

mde.

“Eu acho que sim porque a gente é muito da paz, ndo gosta de briga, de
conversa, de rolo. E a gente ajuda as pessoas conforme a gente pode. Entdo eu acho
que ela tem um corag¢dozinho muito bom, a personalidade dela tem muito a ver com a
nossa, assim ela é muito tranquila, é muito amorosa com as pessoas, eu vejo também as
conversas dela no Facebook: olha se vocé precisar de mim eu estou aqui, se vocé
precisar conversar olha pode contar comigo, acho que isso vem da familia, entdo eu

vejo muito dela em mim e na minha familia toda.”
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Com relagao a influéncia da criagdo na forma como os adolescentes com
PC tentam enfrentar seus desafios, as mées identificaram reflexos nesta interacdo como
o fato deles enfrentarem os desafios de forma tranquila, ter consciéncia de seus limites e

potencialidades, o que fica ilustrado nos seguintes discursos:

“Sim, a gente sabe que ele tem os desafios dele e ele tenta enfrentar
numa boa, foi pra isso que a gente criou ele. Entdo, ele enfrenta tranquilo os desafios,
se der uma coisa pra ele que ele vé que ta dificil ele fala eu ndo vou conseguir e a gente
fala vocé vai conseguir, tenta que vocé vai conseguir, errou uma vez, errou duas, na
terceira vocé consegue vai! Entdo, sempre que ele quer fazer uma coisa que ele ndo

’

consegue ele tenta até conseguir, ele ndo desiste facilmente das coisas.’

“Sim, eu vejo, eu converso com ela, eu explico do que ela é capaz do que
ndo é, entdo quando ela estd longe de mim ela mesma sabe da limitagdo dela. Por
exemplo, na escola ela fala “ah professora eu ndo consigo fazer isso” ou quando ela
esta na casa dos outros e perguntam ‘“vocé sabe ir no banheiro F.?”, entdo ela sabe

’

explicar o que ela pode fazer e o que ela ndo pode fazer. Entdo isso ajuda bastante.’

Verifica-se que, de modo geral, as maes estavam seguras sobre o que
fazer e eram ativas na educacdo de seus filhos e no que consideravam como
oportunidades de participacao social para eles. Por outro, naturalmente, estas maes tém
desafios e dividas, como também aparecem nos discursos e, aponta-se que tal realidade
deve ser considerada nas intervengdes com estas familias ao longo do tempo,
especialmente porque as demandas mudam conforme as etapas do curso da vida e cada
uma delas envolvem situagdes e atencdo especificas.

Além disso, refor¢a-se sobre a relevancia de acompanhamento e suporte
as familias, sabe-se que o senso de autoeficicia ¢ determinado também pela
compreensdo que cada pessoa tem sobre sua capacidade de lidar com as demandas,
assim, ao instrumentalizar os pais, esclarece-los e orienta-los, é possivel que os mesmos
reinam mais ferramentas para um senso de autoeficacia positiva que rebatera nas acdes
da parentalidade, frente aos diferentes desafios que surgem desde a infancia até a
adolescéncia e demais fases da vida.

Tais discursos revelam que os pais adotam a postura de encorajar seus
adolescentes a enfrentarem suas dificuldades e a superarem os desafios que lhes sdo
colocados. Acredita-se que ao dar voz as maes para falarem sobre as praticas parentais

que adotaram ao longo da vida, criou-se a oportunidade de reconhecerem os reflexos
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que todos os investimentos realizados produziram na participacdo social de seus filhos,
gerando um feedback positivo e também fortalecedor para os novos desafios que terdo
pela frente.

Considera-se também que o estilo parental adotado por estas familias, na
direcdo da autonomia, da igualdade de educagdo entre os filhos respeitando-se as
individualidades, seja recurso potente para diferentes recursos que estardo implicados
em possibilidades concretas de participagdo social como, por exemplo, o
desenvolvimento das habilidades sociais, o fortalecimento da autoestima e do senso de
autoeficacia. Nesta direcdo, aponta-se para a possibilidade de intervengdes e acdes que
esclarecam e discutam sobre o papel das praticas parentais na participacdo social e sobre
a relevancia de adotar um estilo parental semelhante ao das maes participantes desta
pesquisa.

Ainda que neste estudo ndo se pretenda limitar os achados a categorias
ou tipos de estilos parentais, na medida em que se compreende que os mesmos sdo
resultados de processos complexos, os resultados da presente pesquisa se alinham com o
que tem sido apontado pela literatura acerca do estilo parental autoritativo ou ainda a
parentalidade suportiva, que contribui para a qualidade de vida de criangas e
adolescentes com PC se relacionando ainda com autoestima positiva € menores
limita¢des sociais (ARAN et al., 2007).

Neste estudo compartilha-se da hipotese de Aran et al. (2007) onde
sugere-se que criangas com desenvolvimento tipico podem lidar melhor com os
variados estilos parentais, enquanto que uma crian¢a com deficiéncia, que esta em risco
de ter menor qualidade de vida, é mais propensa a se beneficiar particularmente de um
estilo parental que estimule a autonomia e a aceitagao.

Importa ainda colocar que compreende-se que a trajetéria que os pais
percorrem durante o processo de criacdo de seus filhos vado refletir em novos
aprendizados e novas formas de lidar que, na verdade, implicardo na propria
parentalidade, abrindo oportunidades para que eles possam pensar sobre seus papéis de

pais e maes, construir e reconstruir suas praticas parentais.

Sub-eixo 5: Desafios colocados para os pais na criacdo dos filhos com Paralisia
Cerebral

Neste sub-eixo sdo apresentados discursos em que maes relatam sobre os

desafios colocados para os pais na criacao dos filhos com deficiéncia.



93

De acordo com Whittingham et al. (2010), os pais de criangas com PC
vivenciam desafios extras em seu exercicio da parentalidade pois precisam lidar com
varias demandas que os cuidados para com os filhos com deficiéncia requerem, e os
resultados da presente pesquisa somam para esta compreensao.

A partir dos DSCs a seguir, revelam-se as dificuldades implicadas no
papel dos pais de criangas com deficiéncia ressaltando principalmente as tarefas extras
que esse papel atribui as familias e principalmente as maes. Nos discursos fica claro que
as responsabilidades da criagdo se somam, ja que além das proprias dificuldades
advindas da relacdo pais-filhos que se transformam ao longo do tempo também ha toda

a sobrecarga de cuidados que se apresenta aos pais.

“FEu acredito que seja maior sim vocé tem a crian¢a passando pela
infancia que faz birra, ndo querendo fazer as coisas, depois o adolescente revoltado,
mais o agravante das dificuldades sejam mentais ou fisicas. Ai vocé tem que ter muito
mais jogo de cintura, porque além dos desafios normais do ser humano, da idade da

diferenca de idade, vocé tem mais o agravante das necessidades especiais.”

“Eu acho que sim, porque tem aquele lado “ai coitadinha” e ai a
criagdo acaba se tornando diferente, porque tudo superprotege, a mde faz tudo por ele,
entdo eu acho que é bem isso. Entdo, é diferente a criagdo de quando a crianga é
deficiente, tanto a familia quanto a mde pensam “ah coitadinha, ndo consegue se virar

sozinha”.

“O problema de criar um filho com deficiéncia é para que ele ndo se
sinta deficiente, acho que isso é um desafio, para que ele ndo se sinta diferente, entdo é
ele como ser humano, sabendo que ele tem o seu valor, sabe? Isso que eu acho que é o
mais importante, é ver a capacidade dele. Vocé tem uma deficiéncia, mas é so isso...
Vocé ndo é diferente de ninguém... Acho que isso ¢ um desafio, sustentar e fazer com
que ele entenda isso. Porque todo mundo tem um problema. Tem tantos jovens com
problema porque ndo tem problema nenhum, e cria problema, entdo fica com
depressdo e ndo sei o que... Entdo eu acho que isso é o mais importante, é a pessod, o
seu filho com deficiéncia ndo se ver impossibilitado de nada, sabe? Eu acho que esse é

o desafio.”

“Tem pais que eu conheg¢o que os filhos ficam meio de lado né, eu

conhego vdrios pais que ndo comversam com a crianga, que a crianga ndo é



94

desenvolvida, fica mais de lado sabe, tem pais que parece que tem vergonha do seu
proprio filho ser especial né, isso eu ja acho errado, ja esconde um pouco seu filho, e
eu ndo, eu ja mostro ele desde pequeno e falo eu tenho um filho especial e pronto sabe?

Entdo esse é o desafio pra mim.”

Verifica-se nos discursos que as maes reconhecem desafios e diferengas
que se colocam aos pais que tem filhos com deficiéncia e revelam diferentes dimensoes
desta realidade. No entanto, ao fazé-lo também explicitam sobre como acreditam no
potencial destes adolescentes e que a partir de suas crengas, oferecem encorajamento e
suporte para que possam enfrentar seus desafios. Assim, estas maes ndo apenas
convivem e reconhecem os desafios, vdo além quando ja apontam como tentam
enfrenta-los.

Nesse sentido, a literatura aponta que para pessoas com PC o fato de
sentirem que a familia e as pessoas ao seu redor acreditam em seu potencial ¢ um fator
chave para serem bem sucedidos na vida. Para elas, o fato de as familias, e outras
pessoas com quem mantinham um vinculo importante, acreditarem em suas habilidades
promoveu suporte emocional e direcionamento na vida, além de um senso de que eles
eram suficientemente capazes para alcancarem seus objetivos (KING et al., 2000).
Assim acredita-se que a parentalidade exercida por estas familias somam para esta
compreensdo ¢ os discursos das maes a seguir refletem sua preocupagdo em ser uma
fonte de suporte para seus filhos que o propulsione a enfrentarem seus desafios e a se
desenvolverem.

Por outro lado algumas maes ndo percebem a existéncia desses desafios e
relatam que sentiram apenas um pouco mais de trabalho na criacdo por conta dos
tratamentos, e que a diferenca ndo ocorreu devido a boa aceitagcdo da familia em relagdo
a deficiéncia.
“Ndo... Para mim ndo. So da mais um pouquinho de trabalho pelo vai e
vem, mas é normal... Sem diferenca nenhuma até porque é bem corrido porque elas sdo
gémeas né, toda a cria¢do delas desde a mais velha até ela que ¢ a mais nova, ndo tem

desafio diferente ndo.”

“Oh pra mim ndo teve nenhuma diferenca, nem para o pai. A familia em
geral, parentes e tudo. Todo mundo acomodou, aceitou entendeu, entdo nessa parte eu

’

ndo tenho o que falar muito ndo, porque nos aceitamos numa boa.’
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Além disso, as maes foram convidadas a falar sobre suas expectativas
futuras em relagdo a criagdo, sendo que relataram sobre o que sera necessario mudar na
cria¢do de seus filhos adolescentes.

De acordo com Souza e Oliveira (2011). A adolescéncia pode ser
identificada como um evento previsivel e que causa grande impacto na vida familiar.
Nessa etapa do ciclo vital a familia com filhos adolescentes passa por um intenso
processo emocional de transicdo e apresenta tarefas particulares que envolvem todos os
membros da familia. A familia compostas por filhos adolescentes revela-se como um
todo que parece adolescer, dessa forma os pais passam a rever sua propria adolescéncia
e podem vivenciar sentimentos diversos.

Nesse sentido, as maes demonstram as preocupagdes com o surgimento
de questdes inerentes a adolescéncia, como o envolvimento com pares, namoros,
questionamento das praticas parentais e auto-afirmacdo. As mades apontam a
necessidade de acompanhar o amadurecimento de seus filhos e reforcar o aprendizado
de valores morais considerados importantes. A seguir apresentam-se alguns discursos

que retratam estas questoes:

“Daqui pra frente, o necessario pra mim ¢ acompanhar a idade dele,
conforme ele passar para adulto né? E agir conforme a época dele, agora ele estd na
época de adolescente, vai passar para a época de adulto e eu vou ter que acompanhar,

’

ndo vou ter aquela fase de crianca, de bebé, ja passou, agora tenho que continuar.’

“Agora vem a adolescéncia e ela esta percebendo mais as coisas ao
redor dela. O que agora ¢ bem dificil ¢ a adolescéncia, ela esta crescendo e se acha
muito grande, se acha ja capaz de muita coisa. Agora, ela quer imitar as meninas ao
redor dela, e eu tenho que pensar que agora tenho uma filha adolescente em casa. Isso
né, de querer sair com as amigas, como eu vou lidar com isso se ela quiser ir, vai ser

dificil.”

“E agora ele vai ficar adolescente né? Esta com 11 anos e vai fazer 12,
tem que pegar no bastante pé, né? Falar o que é coisa errada e o que é certa pra ele, e

>

levar pra igreja né, que a gente leva.’

“Ai mais firmeza na nossa atitude, porque eles vdo pegando muita

autoridade, muito “‘eu sei tudo”, “tudo eu posso” e ndo pode, sabe... Eles tém que
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entender que quando a gente fala um “ndo”, ndo é facil falar, mas é para o bem deles,
entdo é mais complicado, até entdo vocé vai dominando, depois eles vio pegando uma
idade que eles acham que tudo pode, mas a gente vai vivendo dia apos dia e vai

tentando amenizar... Eu acho que tem que ter paciéncia.”

Observa-se nos discursos que as maes demonstram que estdo
acompanhando o processo de amadurecimento dos filhos, e que isso requer mudangas
na forma delas se relacionarem com os mesmos. As maes destacam a preocupacdo de
manter a firmeza na educacdo d os filhos, apesar de compreenderem que nesta fase eles
estardo mais propensos a desafiar os limites a eles impostos e a terem mais vontade de
sair de casa e interagir com seus pares.

Destaca-se que em nenhum momento os discursos acima se referem as
questdes ligadas a deficiéncia, e sim refletem preocupagdes familiares basicamente
relacionadas a fase da adolescéncia (SOUZA; OLIVEIRA, 2011). Importa também
destacar que as maes mostraram-se sensiveis em reconhecer os desafios desta fase e, ao
mesmo tempo, reafirmaram a postura de acompanha-los neste novo periodo, respeitando
suas subjetividades e necessidades.

Deste modo, entende-se que os achados do presente estudo corroboram
para com a compreensdo de que para a familia ¢ necessario fazer novas acomodagdes e
modular sua autoridade parental para assim possa permitir a independéncia dos filhos
adolescentes e para que eles vivenciem com tranquilidade esse processo de entrar e sair
do sistema familiar (SOUZA; OLIVEIRA, 2011; PRATTA; SANTOS, 2007).

Além disso, as maes demonstram grande preocupacdo em auxiliar seus
filhos deficientes a se prepararem para ter uma educacdo de qualidade e um bom
emprego a fim de garantirem independéncia financeira e um bom futuro para eles.

Conforme ilustrado pelos discursos a seguir:

“Agora com relagdo ao futuro eu acho até estou ansiosa com isso, eu
falo que ela vai ter que cuidar dela mesma, entdo a gente ndo vai ter sempre alguém
para apoiar, entdo a gente tem que saber formar. Entdo eu me preocupo assim com a
situagdo financeira dela um dia, até que a gente brinca com ela e fala assim o F. vocé
estuda bastante porque quando tiver um concurso, vocé tiver idade vocé vai fazer o
concurso da Clinica Escola, entdo a gente ja imagina ela trabalhando la, sabe tanto eu
quanto meu marido, entdo eu imagino alguma coisa assim que ela faca, goste mas que

ela tenha garantia de alguma coisa pro futuro dela, sabe? Entdo eu ndo imagino assim
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que ela vai ser incapacitada, tipo ah ndo vocé vai viver de uma aposentadoria porque
vocé é deficiente a vida inteira nunca pensei nisso. E isso que a gente busca que ela
tenha independéncia fisica e que ela tenha independéncia psicologica sabe? Que ela

ndo tenha muito que se apoiar em alguém, entdo a gente trabalha com isso.”

“Ah sim, vai ter bastante coisa para eu estar fazendo com ela para ela
estar com uma educag¢do melhor, principalmente né, uma educag¢do melhor, para ela
ndo ficar nessas vidinhas que tem muitas por ai né, entdo a preocupa¢do vai ser
maior.”

Por meio dos discursos acima apresentados entende-se que os resultados
da presente pesquisa sdo consistentes com os achados de ANTLE et al. (2007) que
apontaram que a maioria dos pais dos adolescentes com PC participantes de sua
pesquisa tinham preocupagdes em relacdo ao futuro de seus filhos como as
oportunidades para continuarem os estudos, estabelecerem uma carreira, serem
independentes financeiramente e viverem suas vidas de forma auténoma. Os autores
apontaram que ao mesmo tempo estes pais também reconheciam que seus filhos tinham
dificuldades e se preocupavam se eles conseguiriam obter um senso de proposito ou um
futuro produtivo, percebendo que para seus filhos conseguirem superar os obstaculos a
serem enfrentados, eles talvez fossem requerer um alto nivel de controle parental e
maior intensidade do envolvimento dos pais.

Nesse sentido, compreende-se, que as mades do presente estudo
compartilham de preocupagdes muitos semelhantes, pois elas também assumem a
responsabilidade de auxiliar seus filhos nesta busca de independéncia e crescimento
pessoal. Acredita-se que a parentalidade aqui relatada revela ja algumas estratégias que
foram sendo construidas ao longo do tempo e que possivelmente poderdo contribuir
para auxiliar estes adolescentes a alcancarem estas expectativas, como o investimento
nas terapias, a insercdo destes adolescentes no ensino regular e destaca-se ainda a
parentalidade empregada pautada no estimulo da autoconfianga, da autonomia e da
independéncia e no encorajamento destes adolescentes para superarem seus obstaculos.

No entanto, também verificou-se a preocupacao das maes com a questio

do namoro e a inicia¢do sexual acompanhadas pela realidade da deficiéncia:

“O que me preocupa muito é pra além dos amigos... Tem um agravante é
o adolescente querendo namorar. Isso me preocupa muito como é que vai sair com o

namorado se ela ndo consegue nem ir ao banheiro sozinha. Na escola onde ela estuda
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tem dois adolescentes que tem Sindrome de Down e sdo namoradinhos usam alianga e
tudo ai tem o *fulano ele tem 17 anos, mas ele tem idade mental de 11 anos e estd
apaixonado pela F. e a F. por ele e a F. fica toda nervosa perto dele sabe, mas e ai né?
E se eles resolverem ficar junto? Como é que a gente vai se virar com isso? Como vocé
deixa uma menina de 15 anos, com os hormoénios, porque é so a perna que nao
funciona o resto funciona normal com um menino de 17 anos que tem a mentalidade de

11, fala pra mim.”

Entende-se que as angustias dos pais em relacdo a sexualidade dos
adolescentes reveladas no DSC acima, fazem parte da adolescéncia e das preocupagdes
da familia nesta época da vida. Pratta e Santos (2007) apontam que, para familias em
geral, a iniciagdo sexual precoce ¢ uma das principais preocupacdes parentais nesta
época da vida. Nessa direcdo, compreende-se o papel fundamental dos pais para a
preparacdo dos filhos adolescentes para lidar com as questdes relacionadas a
sexualidade e a necessidade de se atentar para as demandas da familia nesta fase.
Entretanto, a partir dos resultados aqui apresentados, compreende-se que somadas a
estas preocupacdes estdo também questdes ligadas a deficiéncia e que se referem tanto
ao proprio adolescente, quanto aos pais em seu papel de orientar, apoiar e esclarecer.

E possivel que ao considerar as experiéncias nesta etapa da vida como
desafiadoras para os adolescentes, na medida em que as primeiras vivéncias afetivas e
sexuais surgem e envolve tanto o reconhecimento de novas emogdes ¢ sensagdes quanto
novas possibilidades e necessidades advindas do proprio corpo, pressupde-se que para
os adolescentes com PC, em particular, e também para suas familias, este processo ira
implicar em especificidades onde as peculiaridades de cada um, além das psicossociais,
envolverdo os aspectos fisicos como, por exemplo, a mobilidade, as alternativas de
movimentos e posicionamentos, dentre outros.

O estudo de Wiegerink et al. (2012) que teve como objetivo estudar os
determinantes de relacionamentos roméanticos e atividade sexual em adultos jovens com
PC, focalizando os fatores pessoais ¢ do ambiente encontrou que os estilos parentais
negativos estavam negativamente associados ao desenvolvimento de relacionamentos
romanticos em jovens adultos com Paralisia Cerebral. Ainda, nesta populacdo a
autoestima, a estima sexual e sentimentos de competéncia relacionados com a
autoeficacia contribuiram positivamente para o estabelecimento de um relacionamento

romantico.
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Nesse sentido, reforca-se aqui a relevancia de se promover espagos onde
as familias em geral possam discutir sobre relacionamentos amorosos e sexualidade
com seus filhos adolescentes (PRATTA; SANTOS, 2007). E, ainda, destaca-se a
importancia de investimentos no apoio e preparo tanto dos adolescentes com PC para
poderem se sentir mais seguros em iniciar seus relacionamentos amorosos quanto das
familias para viverem esse processo de maneira mais informada e assim mais tranquila.
Nesse sentido, a educacdo em relagdo a sexualidade deve ser incluida e discutida pelos
profissionais que lidam com estas familias e adolescentes com PC, ja que quanto mais
informados e esclarecidos melhores preparados os pais estardo para lidar com estas
questdes (HIRATUKA, 2009).

Sobre os desafios dos pais no dia a dia com seus filhos com deficiéncia e
o modo como eles enfrentam as méaes trouxeram suas reflexdes. Dentre elas destaca-se o
processo de descoberta e aceitacdo da deficiéncia, a luta diaria para garantir o
tratamento de seus filhos e estimular o desenvolvimento dos mesmos, o relacionamento
com os profissionais de saide e como estes se colocam frente a familia, a falta de

suporte e apoio. Conforme descrito pelos discursos a seguir:

“Ah agora a gente ja acostumou com ele né, com as coisas dele, antes
era dificil, que a gente ndo sabia nada na familia, ndo tem ninguém assim. Agora a
gente ja aceita bem as coisas dele, que tem que fazer mais, melhorar bem, né? Agora
esta bem melhor, no comego era dificil. A gente foi vendo, os outros foram falando
também, quando comecou a fazer fisioterapia, ai foi acostumando um pouco mais e

’

aceitando tambem.’

“Quando a neuro me deu a noticia que a menina tinha uma Paralisia
Cerebral simplesmente falou “ndo adianta vocé se espernear porque a lesdo dela é
cerebral e se ela tiver uma boa familia, ela pode chegar a 90%, se ela ndo tiver uma
boa familia ela pode chegar a ndo andar”, entdo isso abala a gente né... Ai a partir dai
eu propus uma meta, ela tem uma boa familia entdo ela ndo vai chegar a noventa, ela
vai chegar a noventa e cinco... E é essa meta que eu quero chegar... Entdo, existem
umas coisas que a gente escuta que é complicado né... Mas se depender de correr atrds
eu vou correr do que eu tiver direito... Se eu tiver condi¢bes eu vou pagar e se eu nao

’

tiver eu vou correr atrds assim mesmo, eu acho que a gente ndo pode desistir.’
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“Eu acho que as dificuldades que a gente enfrenta eu acho que ndo tem
o que ser dito porque por mais que vocé diga vocé tem que vivenciar aquilo. Eu, por
exemplo, até 2005 o mundo de pessoas com necessidades especiais para mim ndo tinha
e eu nunca parado para pensar nisso quando a F. veio morar com a gente. Entdo acho
que 80% da humanidade na realidade ndo tem nem nog¢do de como é que funciona, das
dificuldades que se enfrenta, dos lugares especiais que as pessoas usam, ndo tem
consciéncia ndo, entdo é so vocé vendo uma crianca especial mesmo, é s6 vocé estando
ali na labuta mesmo. Por exemplo, antes da F, eu me lembro que eu fui a uma festa que
tinha um menino especial e eu fui dar sorvete na boca dele, nossa que coisa ridicula,
hoje eu penso se fosse o meu filho na época eu teria dito pra pessoa ndo dé sorvete pra
ele. Ele vai tomar sozinho, vai derrubar ndo tem problema, porque eu fico maluca

’

quando eu pego alguma coisa pra F. e até a F. pegar, a pessoa vai ld e pega.’

Percebe-se que as maes ao contarem sobre os desafios do dia-a-dia
necessitam voltar ao passado e reviver alguns fatos que marcaram suas trajetorias ao
lado de seus filhos com Paralisia Cerebral. Revelam-se entdo dificuldades e situacdes
dificeis como a adaptacdo as necessidades acarretadas pela deficiéncia, a inadequagao
de alguns profissionais de saide e a busca por tratamentos ¢ do enfrentamento da
deficiéncia. Semelhantemente aos achados do estudo de Hiratuka (2009) os discursos
das maes do presente estudo também ilustram as dificuldades vivenciadas no inicio com
o nascimento do filho deficiente, e como foram aprendendo a lidar com os filhos

conforme as experiéncias vivenciadas e as demandas dos mesmos.

Por outro lado as maes demonstram a maturidade que desenvolveram ao
lidar com tais desafios relatando o processo de superacdo e o modo de enfrentamento

dos desafios, como ilustram os DSCs a seguir:

“O desafio foi grande e cada dia vem um desafio diferente e foi muito
importante porque ajudando ele eu também pude ser ajudada, porque eu procurei

’

recurso quando eu ndo sabia como lidar com a situagdo.’

“O desafio para os pais no dia a dia é ndo baixar a guarda, ndo da pra
relaxar e é cansativo, ndo é todo dia que vocé ta afim, porque vocé também tem seus
problemas, vocé tem cansago e vocé tem que estar sempre atento sabe, entdo isso é

estressante isso deixa a gente mal. Eu ndo acho que a experiéncia de outras pessoas
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que te ajuda, é vocé com vocé mesmo é saber que vocé tem aquele problema e que hoje
eu ndo estou muito bem pra enfrentar isso, mas amanhd eu estou novo de novo e vamos

embora, nesse sentido, ¢ isso al firme e forte ndo desistir.”

“No dia a dia, o tem lugar que é muita humilhag¢do, ndo é facil né, tem
coisa que eu nem corro atras porque eu sei que eu vou passar humilhacdo, mas mesmo
assim eu estou metendo a cara. Tem muita coisa que ndo da, por exemplo, no posto (de
saude) eu penso assim, em primeiro lugar, tem que ser primeiramente essas criancas
especiais, mas ndo estd tendo, entdo tem hora que passa humilhag¢do sim. Ndo so
pessoa especial, idoso também, que a gente tem direito, mas entdo, no més passado que
eu passei ela no posto, eu sei que ela era a terceira pessoa para passar num médico, ela
foi a quinta ai eu cheguei na moga, na enfermeira e falei com ela “6 a menina esta sem
comer e foi fazer exame e ia passar no médico, até agora ndo passou no médico ainda,
passou mais pessoas na frente dela e ela td aqui ainda” ai depois que eu fui reclamar
que ela foi falar com o médico e o médico trata ela faz tempo, entdo sabe, eu acho que

’

nessas partes que tem que ter um pouco de responsabilidade e ndo estd tendo.’

Os resultados também revelaram que questdes como o preconceito, a
auséncia e/ou o ndo cumprimento de direitos, dentre outros, continuam presentes nas
vidas destas familias. Importa discutir que ao encontrarmos nos discursos destas maes
tal dimensdo compreendida como desafio, remete a reflexdo sobre a quantidade e
intensidade do preconceito e da auséncia de direitos sdo vivenciadas por estas familias.
Considerando que as mades participantes deste estudo convivem e enfrentam estas
condi¢cdes ha, pelo menos, 17 anos ¢ vivem em uma das regides considerada como mais
desenvolvida do pais, supde-se que esta realidade ainda seja, de fato, desconsiderada
pelas politicas publicas e pela sociedade de modo geral.

Os DSCs apresentados ilustram claramente que apesar dos desafios
impostos a estas familias elas encontraram caminhos para superacdo e crescimento
através das dificuldades. Tais discursos revelam o compromisso diario que elas
renovam em relacdo a criagdo de seus filhos com deficiéncia, assumindo a sobrecarga
de cuidados e enfrentando os obstaculos a elas colocados. Sobre este tema a literatura
aponta que pais de criangcas com condi¢des cronicas de satide e deficiéncias possuem
intensas responsabilidades de cuidado diferentemente das de criangas com
desenvolvimento tipico, e os achados revelados pelos discursos acima somam para esta

compreensdo (CASE-SMITH, 2004; MATSUKURA et al., 2002; RAINA et al., 2005 ).
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Por outro lado acredita-se que os resultados do presente estudo
corroboram com os achados do estudo de Case-Smith (2004) somando com a reflexao
de que embora os pais de criangas e adolescentes com deficiéncia expressem sentirem-
se estressados com relagdo em se adaptar frente as sobrecargas de cuidado, eles encaram
o fato de terem filhos com doengas cronicas como uma experiéncia positiva que o0s
fizeram se tornarem fortes defensores de seus filhos e de outras criangcas com

necessidades similares.

6. CONSIDERACOES FINAIS

Considera-se que o presente estudo contemplou os objetivos tragados, na
medida em que possibilitou a compreensdo sobre a participacdo social de adolescentes
com Paralisia Cerebral e sobre a parentalidade de seus pais, sob a dtica tanto dos
adolescentes quanto dos proprios pais, de maneira que foi possivel contemplar sob a
perspectiva destes sujeitos, a parentalidade e seus rebatimentos na participagao social.

Os resultados deste estudo revelaram que as praticas parentais efetivadas
pelas maes em relag@o aos seus filhos com PC tém sido construidas de maneira positiva
a partir das vivéncias que estas maes experienciam com seus filhos em seu cotidiano e
devem contribuir para o conhecimento da area e para praticas de intervengdo e atencdo
voltadas a esta populacao.

O estudo também identificou sobre dificuldades que emergiram dos
discursos maternos como a divergéncia do estilo parental com o do parceiro resultando
em conflitos, dificuldades em encontrar maneiras apropriadas de estimular a
participacdo e ensinar valores morais e, indica-se a necessidade de se criar e promover
espacos onde a familia possa discutir e refletir sobre suas dificuldades e potencialidades
em relacdo ao exercicio da parentalidade.

Além disso, mais especificamente relacionado a adolescéncia, algumas
maes expressaram dificuldades no exercicio da parentalidade no que tange a lidarem
com algumas demandas inerentes a esta etapa da vida de seus filhos, somadas as
especificidades da deficiéncia, como por exemplo, a iniciagdo sexual e o namoro, dentre
outras; onde se discutiu sobre os desafios implicados nesta realidade e indicou-se que a
oportunizag@o de espagos para debates, informagdes e orientagdes seriam bem vindos no
fornecimento de ferramentas que podem somar aos recursos familiares ¢ de cada

adolescente envolvido.
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Neste estudo, os adolescentes compreendem positivamente a
parentalidade exercida por seus pais contribuindo ndo s6 para a sua participag@o social,
mas também para o enfrentamento de seus desafios e com seus relacionamentos.

Ainda sobre os adolescentes com PC os achados apontaram para uma
participag@o social satisfatoria segundo a perspectiva dos adolescentes, demonstrando
que eles gostam e procuram engajar-se em varias atividades de lazer, buscando a
participag@o social com amigos em diversos contextos, como lanchonetes, igreja, escola
dentre outras.

Destaca-se também que em relagdo as expectativas destes adolescentes a
respeito do seu engajamento ocupacional e participacdo social no futuro, este estudo
responde as lacunas da literatura sobre o tema e permite um avanco na medida em que
poucos sdo os estudos que dao voz aos adolescentes com deficiéncia para que possam
falar sobre quais sdo suas aspiragdes e desejos para a vida futura. Neste estudo revelou-
se que os adolescentes ressaltam a importancia de estudarem, estabelecerem uma
carreira e terem uma familia, como perspectivas para suas vidas no futuro.

Além disso, ressalta-se que os adolescentes participantes deste estudo
identificam diversas fontes de apoio social, como a familia, amigos, professores e outras
pessoas da comunidade, e demonstraram valorizarem e estarem satisfeitos com o apoio
social recebido. Destaca-se a relevancia de se colocar foco na rede de suporte social
estabelecida por estes sujeitos ja que o apoio social tem sido descrito por diversos
estudos como extremamente valioso para o bem estar psicologico de adolescentes em
geral, e também como fator importante para a efetivacdo da participacdo social de
adolescentes com PC. No entanto, sugere-se estudos futuros que envolvem maior
niamero de participantes ¢ considerem outras variaveis que possam mediar o suporte
social e seus rebatimentos.

Desta forma, considerando que poucos s@o os estudos que abordam estas
questdes, compreende-se que a presente pesquisa contribui para o avango do
conhecimento nesta area e da subsidios para intervengdes terapéuticas que visam a
ampliagdo e o fortalecimento da rede de apoio social desta populagdo.

Importa ainda destacar a importincia de dar voz e estimular a
participagdo ativa dos adolescentes em estudos futuros e também nos servi¢os propostos
a esta populacdo, de forma a privilegiar subjetividades e de contribuir com as
ferramentas necessarias para que eles possam engajar-se naquilo que desejam e

alcangarem suas metas na vida.
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Como o presente estudo ¢ do tipo qualitativo retratando a realidade das
familias estudadas, abordou suas vivéncias particulares e experiéncias diarias que deram
o tom para as discussdes aqui levantadas, ndo torna possivel a generaliza¢do dos
achados.

Acredita-se que este trabalho contribui para o entendimento da
parentalidade em familias de adolescentes com PC e sobre os rebatimentos destas
praticas na participagdo social destes adolescentes, além de fornecer elementos para a
compreensdo de como se dd a participagdo social destes adolescentes e suas
perspectivas em relacdo ao futuro na realidade contemporanea de uma regido brasileira
e, espera-se que este estudo some esforcos positivos na efetivagdo de praticas da Terapia
Ocupacional e demais profissdes da reabilitacdo, cujo foco € promover a participacao

desta populacao.



105

7. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ADAMSON, L. Brief report—Self-image, adolescence, and disability. American
Journal of Occupational Therapy, v. 57, p. 578581, 2003.

ANTLE, B.J. et al. An exploratory study of parents’ approaches to health promotion in
families of adolescents with physical disabilities. Child: care, health and
development, v.34, n.2, p. 185-193, 2007.

ANTONOPOULOU, K. et al. Parenting styles of mothers with deaf or hard-of-hearing
children and hearing siblings. Journal of deaf studies and deaf education, v.17, n.3,
p.306-318, 2012.

ARAN, A. et al. Parenting Style Impacts on Quality of Life in Children with Cerebral
Palsy. The Journal of Pediatrics, v. 151, p. 56-60, 2007

ASSUNCAO, R.F.; MATOS, P.M. Perspectivas dos adolescentes sobre o uso do
Facebook: um estudo qualitativo. Psicologia em Estudo, v. 19, n. 3, p. 539-547, 2014.

BLACHER, J.; BAKER, B.L.; KALADIJIAN, A. Syndrome Specificity and Mother—
Child Interactions: Examining Positive and Negative Parenting Across Contexts and
Time. Journal Autism Development Disorders, v. 43, p.761-774, 2013.

BONDS, D. D., et al. Parenting stress as a mediator of the relationship between
parenting support and optimal parenting. Parenting: Science and Practice, v.2, p.409—
435, 2002.

BOLSONI-SILVA, A.T.; MARTURANO, E.M. Praticas educativas e problemas de
comportamento: uma analise a luz das habilidades sociais. Estudos de Psicologia, v. 7,
p. 227-235, 2002.

BRAS, P.F. Um olhar sobre a parentalidade (estilos parentais e alianca parental) a
luz das transformacées sociais actuais. Tese de Mestrado. Faculdade de Psicologia e
de Ciéncias da Educacao, Universidade de Lisboa, Lisboa 2008.

BURCHINAL, M. et al. Social risk and protective child, parenting, and child care
factors in early elementary school years. Parenting: Science and Practice, v. 6, p. 79—
113, 2006.

CARTER, B., MCGOLDRICK, M. As mudangas no ciclo de vida familiar. Uma
estrutura para terapia familiar (2* ed). Porto alegre: Artes Médicas, 1995.

CASE-SMITH, J. Parenting a child with a chronic medical condition. American
Journal of Occupational Therapy, v.58, p.551-560, 2004.

CHAGAS, P.S.C. et al. Traducfo para a lingua Portuguesa - Brasil do Gross Motor
Function Classification System Family Report Questionnaire - faixas etarias 2-4, 4-
6, e 6 a 12 anos. Ontario, Canada: CanChild - McMaster University, 2009. Disponivel
em: <www.canchild.ca.> Acesso em: 30 outubro 2015.

CHAO, R. K. Extending research on the consequences of parenting style for Chinese
Americans and European Americans. Child Development, v.72, p.1832-1843, 2001.



106

CHEN, H.F.; COHN, E.S. Social Participation for Children with Developmental
Coordination Disorder: Conceptual, Evaluation and Intervention Considerations.
Physical e Occupational Therapy in Pediatrics, v. 23, p. 61-78, 2003.

CHIARELLO, L.A. et al. Understanding Participation of Preschool-Age Children With
Cerebral Palsy. Journal of Early Intervention, v.34, n.1, p.3-19, March 2012.

CHIARELLO, L. A., ALMASRI, N., PALISANO, R. J. Factors related to adaptive
behavior in children with cerebral palsy. Journal of Developmental and Behavioral
Pediatrics, 30, 435441, 2009.

COHEN, E. et al. Locus of Control, Perceived Parenting Style, and Anxiety in Children
with Cerebral Palsy. Journal of Developmental Physical Disability, v. 20, p.415-423,
2008.

COLVER, A. et al. Association between participation in life situations of children with
cerebral palsy and their physical, social, and attitudinal environment: a cross-sectional
multicenter European study. Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, v.93,
p.2154-64, 2012.

COLVER, A. et al., Self-reported quality of life of adolescents with cerebral palsy: a
cross-sectional and longitudinal analysis. Lancet, v. 385, p. 705-16, 2015.

COLLINS, W. Relationships and development during adolescence: interpersonal
adaptation to individual change. Personal Relationships, 4, 1-14, 1997.

COSTA, F.T.; TEIXEIRA, M.A.P.; GOMES, W., B. Responsividade ¢ Exigéncia: Duas
Escalas para Avaliar Estilos Parentais. Psicologia: Reflexao e Critica, v.13, n.3, p.465-
473, 2000.

CUNNINGHAM, S.D., THOMAS, P.D. Parenting and Social Functioning of Children
With and Without Cerebral Palsy. Rehabilitation Psychology, v. 54, n. 1, p.109-115,
20009.

CUSSEN, A.; HOWIE, L.; IMMS, C. Looking to the future: adolescents with cerebral
palsy talk about their aspirations — a narrative study. Disability & Rehabilitation, v.
34, n. 24, p. 2103-2110, 2012.

DARLING, N.; STEINBERG, L. Parenting Style as Context: An Integrative Model.
Psychological Bulletin, v.113, n. 3, p. 487-496, 1993.

DEGARMO, D.S.; PATRAS, J.; EAP, S. Social support for divorced fathers’ parenting:
Testing a stress-buffering model. Family Relations, v.57, p.35-48, 2008.

DYCHES, T.T. et al. Positive parenting of children with developmental disabilities: A
meta-analysis. Research Developmental Disabilities, v.33, p.2213-2220, 2012.

EGILSON, S.T.; TRAUSTADOTTIR, R. Participation of students with physical
disabilities in the school environment. American Journal of Occupational Therapy,
v.63, n. 3, p.264-272, 2009.

ELLINGSEN, R. et al. Resilient parenting of children at developmental risk across
middle childhood. Research in Developmental Disabilities, v. 35, p. 1364-1374, 2014.



107

ENGEL-YEGER, B. et al. Differences in patterns of participation between youths with
cerebral palsy and typically developing peers. American Journal of Occupational
Therapy, v. 63, p. 96-104, 2009.

ENKELAAR, L.; KETELAAR, M.; GORTER; J. W. Association between motor and
mental  functioning in  toddlers with cerebral palsy. Developmental
Neurorehabilitation, v. 11, p. 276282, 2008.

ERIKSSON, L.; GRANLUND, M. Conceptions of participation in students with
disabilities and persons in their close environment. Journal of Developmental and
Physical Disabilities, v. 16, n. 3, p. 229-245, 2004.

FREITAS, M.G.; DEL PRETTE Z.A.P.; DEL PRETTE, A. Melhorando habilidades
sociais de criancas com deficiéncia visual: Um programa de intervengdo para maes.
Revista Benjamin Constant, v. 13, p. 17-27, 2007.

FREEBORN, D., KNAFL, K. Growing up with cerebral palsy: perceptions of the
influence of family. Child: care, health and development, v.40, n.5, p.671-679

GAO, L; SUN, K.; CHAN, S.W. Social support and parenting self-efficacy among
Chinese women in the perinatal period. Midwifery, v. 30, p. 532-538, 2014.

GOLTZ, H. BROWN, T. Are children’s psychological self-concepts predictive of their
self reported activity preferences and leisure participation?. Australian Occupational
Therapy Journal, 61, 177-186, 2014.

GREEN, B.L.; FURREER, C.; MCALLISTER, C. How do relationships support
parenting? Effects of attachment style and social support on parenting behavior in an at-
risk population. American Journal of Community Psychology, v.40, p.96-108, 2007.

HOLMBECK, G.N. Observed and perceived parental overprotection in relation to
psychosocial adjustment in preadolescents with a physical disability: the mediational
role of behavioral autonomy. Journal of Consulting and Clinical Psychology, vol. 70,
n. 1, p. 96-110, 2002.

HIRATUKA, E. Demandas de maes de criancas com paralisia cerebral em
diferentes fases do desenvolvimento infantil. 2009. 298 f. Dissertacdo (Mestrado em
Educacdo Especial)-Universidade Federal de Sdo Carlos, Sao Carlos, 2009.

HIRATUKA, E.; MATSUKURA, T.S.; PFEIFER, L.I. Adaptacdo Transcultural do
Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa (GMFCS). Revista Brasileira de
Fisioterapia, v.14, n.6, p.537-44, 2010.

HOWARD, S.; JOHNSON, B. What makes the difference? Children and teachers talk
about resilient outcomes for children ‘‘at risk’’. Educational Studies, v. 26, n. 321—
337, 2000.

IMMS, C. Children with cerebral palsy participate: a review of the literature. Disability
and Rehabilitation, v. 30, n. 24, p. 1867 — 1884, 2008.

KANG, L.J. et al. Social participation of youths with cerebral palsy differed based on
their self-perceived competence as a friend. Child: Care, Health and Development, v.
38, n.1, p.117-127, January, 2012.



108

KELLER, D.; HONIG, A.S. Maternal and paternal stress in families with school-ages
chidren with disabilities. American Journal of Orthopsychiatry, v. 74, n.3, p. 337-
348, 2004.

KING, G. A. et al. Self-evaluation and self-image of adolescents with physical
disabilitics. American Journal of Occupational Therapy, v. 47, p. 132-140, 1993.

KING, G. A. et al. Success in life for older adolescents with Cerebral Palsy. Qualitative
Health Research, v. 10, n. 6, p. 734-749, 2000.

LAW, M. Participation in the occupations of everyday life, Distinguished Scholar
Lecture. American Journal of Occupational Therapy, v. 56, n. 6., p. 640-649, 2002.

LAW, M., et al. The participation of children with physical disabilities. Bethesda, MD:
National Institutes of Health, 2000.

LEFEVRE, F.; LEFEVRE, AM.C. O discurso do sujeito coletivo: uma nova
abordagem metodologica em pesquisa qualitativa. Caxias do Sul: Ed. Universidade de
Caxias do Sul, 2001.

LEFEVRE, F.; LEFEVRE, A.M.C. O discurso do sujeito coletivo. Um novo enfoque
em pesquisa qualitativa. Caxias do Sul: Ed. Universidade de Caxias do Sul, 2005.

LEFEVRE, F.; LEFEVRE, A.M.C. Pesquisa de representacio social: um enfoque
qualiquantitativo: a metodologia do discurso de sujeito coletivo. Brasilia: Liber livro,
2010.

LIPTAK, G.S.; ACCARDO, P.J. Health and social outcomes of children with cerebral
palsy. The Journal of Pediatrics, v.145,n.2, p.36-41, 2004.

LIM, M. S.; RODGER, S. An Occupational perspective on the assessment of social
competence in children. British Journal of Occupational Therapy, v. 71, n.11, 2008.

LUTHAR, S.S.; BROWN, P. J. Maximizing resilience through diverse levels of inquiry:
Prevailing paradigms, possibilities, and priorities for the future. Development and
Psychopathology, v.19, p. 931-955, 2007.

MACIEL, M.R.C. Portadores de deficiéncia: a questdo da inclusdo social. Sao Paulo
em perspectiva, v.14, n. 2, p. 51-56, 2000.

MAGASI, S.; POST, M.W. A comparative review of contemporary participation
measures’ psychometric properties and content coverage. Arch Phys Med Rehabil, v.
91, p.17-28, 2010.

MANJNEMER, A.; MAZER, B. New directions in the outcome evaluation of children
with cerebral palsy. Seminars in Pediatric Neurology, v.11, p. 11-17, 2004.

MATSUKURA, T.S. et al. Estresse e suporte social de maes de criangas com
necessidades especiais. Revista Brasileira de Educacio Especial, Marilia, v.13, n.3,
p.415-428, 2007.

MARTINS, C.A. A transicao no exercicio da parentalidade durante o primeiro ano
de vida da crianga: uma teoria explicativa de enfermagem. Tese de Doutorado.
Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, Universidade de Lisboa, Lisboa, 2013.

MARTURANO, E.; ELIAS, L.; CAMPOS, M. O percurso entre a meninice ¢ a
adolescéncia: mecanismos de vulnerabilidade e protecdo. In: MARTURANO, E.M.;



109

LINHARES, M.B.M.; LOUREIRO, S.R. Vulnerabilidade e protecao: indicadores na
trajetéria de desenvolvimento escolar. Sao Paulo: Casa do Psicologo/FAPESP; 2004.
p. 251-288.

MATSUKURA, T.S.; MARTURANO, E.M.; OISHI, J. O questiondrio de suporte
social (SSQ): estudos da adaptagdo para o portugués. Revista Latino-Americana de
Enfermagem, v.10, n5, p 675-81, 2002.

MATSUKURA, T.S. et al. Estresse e suporte social de maes de criangas com
necessidades especiais. Revista Brasileira de Educacio Especial, Marilia, v.13, n.3,
p.415-428, Set.-Dez. 2007.

MINUCHIN, S. Familia: funcionamento e tratamento. Porto Alegre: Artes Médicas,
1992.

MORRIS, C.; BARTLETT, D. Gross Motor Function Classification System: impact and
utility. Developmental Medicine & Child Neurology, v. 46, p. 60-65, 2004.

MORRIS, C. et al. Do the abilities of children with cerebral palsy explain their activities
and participation? Developmental Medicine and Child Neurology, v. 48, p. 954-961,
2006.

MORRIS, C.; GALUPPI, B.E.; ROSENBAUM, P.L. Reliability of family report for the
Gross Motor Function Classification System. Developmental Medicine and Child
Neurology, v.46, n. 7, p. 455-60, 2004.

MORRIS, C. et al. Who best to make the assessment? Professional's and families'
classifications of gross motor function in cerebral palsy are highly consistent. Arch Dis
Child, v. 91, n.8, p. 675-9, 2006.

MUNDHENKE, L.; HERMANSSON, L.; NA"TTERLUND, B.S.Q. Experiences of
Swedish children with disabilities: activities and social support in daily life.
Scandinavian Journal of Occupational Therapy, v.17, p. 130-139, 2010.

NEWEY, C. Improving care for children with cerebral palsy. Pediatric Nursing, v. 20,
p. 20-23, 2008.

ODDING, E., ROEBROECK, M. E., STAM, H. J. The epidemiology of cerebral palsy:
Incidence, impairments and risk factors. Disability Rehabilitation, 28, 183—-191, 2006.

OHL, N.G. et al. Escolarizagdo e preconceito: lembrancas de jovens com e sem
deficiéncia. Revista Semestral da Associacio Brasileira de Psicologia Escolar e
Educacional (ABRAPEE) v.13, n. 2, p. 243-250, 20009.

OLIVA, A. Desenvolvimento social durante a adolescéncia. In: Coll C, Marchesi A,
Palacios A. Desenvolvimento psicologico e educacao. Porto Alegre: Artemed; 2004. p.
350-367.

OLIVEIRA, A.K.C.; MATSUKURA, T.S. Estresse e apoio social em cuidadores de
criangas com paralisia cerebral. Cadernos de Terapia Ocupacional UFSCar, v. 21, n.
3, p. 493-503, 2013.

OSKOUI, M. et al. An update on the prevalence of cerebral palsy: a systematic review
and meta-analysis. Developmental Medicine & Child Neurology, v. 55, p. 509-519,
2013.



110

OSTENIJO, S.; CARLBERG, E.B.; VOLLESTAD, N.K. Everyday functioning in young
children with cerebral palsy: functional skills, caregiver assistance, and modifications of
the environment. Developmental Medicine & Child Neurology, v.45, p. 603-612,
2003.

PACZKOWSKI, E.; BAKER, B.L. Parenting children with and without developmental
delay: the role of self-mastery. Journal of Intellectual Disability Research, v. 51, n.6,
p.435-446, 2007.

PAGANO, M.; GUAVREAU, K. Principios de Bioestatistica. Cengage Learning.
2004. 506p.

PALISANO, R.J. et al. Development and reliability of a system to classify gross motor
function in children with cerebral palsy. Developmental Medicine & Child
Neurology, v.39, n.10, p. 214-223, 1997.

PALISANO, R.J. et al. Social and community participation of children and youth with
cerebral palsy is associated with age and Gross Motor Function Classification. Physical
Therapy Journal, v. 89, p.1304-1314, 2009.

PALISANO, R.J. et al. Determinants of intensity of participation in leisure and
recreational activities by youth with cerebral palsy. Archives of Physical Medicine
and Rehabilitation, v. 92, p. 1468-1476, 2011.

PALISANO, R.J. et al. Development Determinants of intensity of participation in
leisure and recreational activities by children with cerebral palsy. Developmental
Medicine and Child Neurology, v. 53, p. 142-149, 2011.

PALISANO, R.J. et al. Participation-based therapy for children with physical
disabilities. Disability & Rehabilitation, v.34, n.12, p.1041-1052, 2012.

PARK, H.S.; BAUER, S. Parenting practices, ethnicity, socioeconomic status and
academic achievement in adolescents. School Psychology International, v.23, p.386—
395, 2002.

PFEIFER, L.I. et al. Social support provided to caregivers of children with cerebral
palsy. Child Care Health and Development, v. 39, p. 1-7, 2013.

PHIPPS, S.; ROBERTS, P. Predicting the effects of cerebral palsy severity on self-care,
mobility, and social function. American Journal of Occupational Therapy, v. 66, p.
422-429, 2012.

PINQUART, M. Do the Parent—Child Relationship and Parenting Behaviors Differ
Between Families With a Child With and Without Chronic Illness? A Meta-Analysis.
Journal of Pediatric Psychology, v.38, n.7, p.708-721, 2013.

PRATTA, EM.M.; DOS SANTOS, M.A. Familia ¢ adolescéncia: a influéncia do
contexto familiar no desenvolvimento psicologico de seus membros. Psicologia em
Estudo, v. 12, n. 2, p. 247 - 256, 2007.

RAINA, P. et al. The Health and Well-Being of Caregivers of Children With Cerebral
Palsy. Pediatrics, v. 115, n. 6, p. 626 -636, 2005.



111

RAGHAVENDRA, P. et al. ‘I could never do that before’: effectiveness of a tailored
Internet support intervention to increase the social participation of youth with
disabilities. Child: care, health and development, v. 39, n.4, p. 552-561.

RAYA, AF. et al. A Review about parenting style and parenting practices and their
consequences in disabled and non disabled children. International Journal of Higher
Education, v. 2, n. 4, 2013.

RILEY, A. Evidence that school-age children can self-report on their health.
Ambulatory Pediatrics, v. 4, p. 371-376, 2004.

ROSENBAUM, P.L. et al. Prognosis for Gross motor function in cerebral palsy:
creation of motor development curves. The Journal of the American Medical
Association, v.288, p. 1357-1363, 2002.

ROSENBAUM, P. et al. A report: The definition and classification of cerebral palsy
April 2006. Developmental Medicine and Child Neurology, v. 49, supl. 109, p. 8-14,
2007.

SAMPIERI, R.H.; COLLADO, C.F.; LUCIO, P.B. Metodologia de Pesquisa (3°
Edigdo) Sao Paulo: McGnam Hill, 2006.

SCHUENGEL, C., et al. Self-worth, perceived competence, and behaviour problems in
children with cerebral palsy. Disability & Rehabilitation, v. 28, p.1251-1258, 2006.

SARANSON, I. G. et.al. Assessing social support: the social support questionnaire.
Journal of Personality and Social Psychology,v. 44, n.1, p. 127-139, 1983.

SHIKAKO-THOMAS, K. et al. Quality of life from the perspective of adolescents with
cerebral palsy: ‘I just think I’'m a normal kid, I just happen to have a disability’’.
Quality of Life Research, v. 18, p.825-832, 2009.

SHIKAKO-THOMAS, K. et al. Picture me playing — A portrait of participation and
enjoyment of leisure activities in adolescents with cerebral palsy. Research in
Developmental Disabilities, v. 34, p. 1001-1010, 2013.

SOARES, M.P.G.; FRANCO, A.L.S.; CARVALHO, A.M.A. Criangas que cuidam de
irmaos com necessidades especiais. Psicologia: teoria e pesquisa, Brasilia, v. 25, n. 1,
p. 45-54, 2009.

SOREF, B. et al. Personal and environmental pathways to participation in young
children with and without mild motor disabilities. Child: care, health and
development, v. 38, n. 4, p. 561-571, 2011.

SOUZA, M. T. S.; OLIVEIRA, A.L. Fatores de protecdo familiares, situacdes de risco,
comportamentos ¢ expectativas de jovens de baixa renda. In: DELL’AGLIO, D.D.,
KOLLER, S.H (orgs.). Adolescéncia e juventude: vulnerabilidade e contextos de
protecio. Sao Paulo: Casa do Psicologo, 2011, cap.2, p. 47-75.

SILVA, D.B.R.; PFEIFER, L..; FUNAYAMA, C.AR. Gross Motor Function
Classification System Expanded & Revised (GMFCS E & R): reliability between
therapists and parents in Brazil. Brazil Journal of Physical Therapy, v.17, n.5, p.458-
463, 2013.



112

SQUASSONI, C.E.; MATSUKURA, T. S. Adaptacdo Transcultural da Versdo
Portuguesa do Social Support Appraisals para o Brasil. Psicologia: Reflexido e Critica,
v.27,n.1, p.71-80, 2014.

SQUASSONI, C.E.; MATSUKURA, T. S.; PANUNCIO-PINTO, M.P. Apoio social e
desenvolvimento socioemocional infantojuvenil. Revista de Terapia Ocupacional da
Universidade de Sao Paulo, v.25, n. 1, p. 27-35, 2014.

STANLEY, F.; ALBERMAN, E. D.; BLAIR, D. Cerebral palsies: epidemilogy and
causal pathways. Clinics in Developmental Medicine, London: Mac Keith Press, n.
151, p. 280, 2000.

STEINBERG, L.; ELMEN, J.; MOUNTS, N. Authoritative parenting, psychosocial
maturity, and academic success among adolescents. Child Development, v.60, p.1424-
1436, 1989.

TAN, S. S. et al. Developmental trajectories of social participation in individuals with
cerebral palsy: a multicentre longitudinal study. Developmental Medicine & Child
Neurology, v. 56, p. 370-377, 2014.

TEIXEIRA, M.A.P.; OLIVEIRA, A.M.; WOTTRICH, S.H. Escalas de Praticas
Parentais (EPP): Avaliando Dimensdes de Praticas Parentais em Relacdo a
Adolescentes. Psicologia: Reflexao e Critica, v.19, n. 3, p. 433-441, 2006.

VANDERBILT-ADRIANCE, K., SHAW, D.S. Protective factors and the development
of resilience in the context of neighborhood disadvantage. Journal of Abnormal Child
Psychology, v. 36, p. 887-901, 2008.

VAUX, A. et al. The social support appraisals (SSA) scale: Studies of reliability and
validity. American Journal of Community Psychology, v. 14, p. 195-220, 1986.

XIA, G.; QIAN, M. The relationship of parenting style to self-reported mental health
among two subcultures of Chinese. Journal of Adolesc, v. 24, p. 251-60, 2001.

WHITTINGHAM, K. et al. The relationship between motor abilities and early social
development in a preschool cohort of children with cerebral palsy. Research in
Developmental Disabilities, v. 31, p. 1346-1351, 2010.

WIEGERINK, D.J.H.G., et al. Personal and environmental factors contributing to
participation in romantic relationships and sexual activity of young adults with cerebral
palsy. Disability & Rehabilitation, v. 34, n. 17, p. 1481-1487, 2012.

WOOLFSON, L.; GRANT, E. Authoritative parenting and parental stress in parents of
pre-school and older children with developmental disabilities. Child: Care, Health &
Development, v. 32, n. 2, p. 177-184, 2006.

WOOD, J.J. et al. Parenting and childhood anxiety: theory, empirical findings, and
future directions. Journal of Child Psychology Psychiatry; v. 44, p.134-51, 2003.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF). World Health Organization: Geneva, 2001.

YANO, A.M.M. et al. As praticas de educa¢do em familias de criangas com paralisia
cerebral diplégica e com desenvolvimento tipico pertencentes a camadas populares da



113

cidade de Salvador — perspectiva do pai. Familia, Saiide e Desenvolvimento, v.8, n.2,
p. 109-116, 2006



114

8. APENDICES

APENDICE A - FORMULARIO DE IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES

QUESTIONARIO DE IDENTIFICACAO

1) Nome do adolescente (Iniciais): Idade:
2) Nome da mae: Idade:
Trabalha atualmente? Profissdo
Escolaridade: situacdo conjugal:

3) Nome do pai: Idade:
Trabalha atualmente? Profissdo
Escolaridade: Estado civil:

4)Numero de filhos Idades:

5) Em relacdo ao seu filho

- Ele faz algum tipo de tratamento? Qual(is)?

- Qual a frequéncia dos atendimentos?

- Ha quanto tempo seu filho ¢é atendido neste local?

- Em relagio a escolaridade seu filho frequenta escola? Qual o nome da escola? E regular

ou especial?

- Qual a escolaridade do seu filho?

- Ele sempre estudou nesta escola? Quais as outras escolas em que ele ja

estudou?

6) Qual ¢ a renda familiar?

() menos de 1 salario minimo () 4-6 salarios minimos
() 1-2 salarios minimos ( ) 6-8 salarios minimos

() 2-4 salarios minimos ( ) acima de 8 saldrios minimos
*1 saldrio minimo = R$ 724,00

- Quantas pessoas contribuem para esta renda?

- Recebem algum beneficio qual?

6) Onde vocé mora: Casa propria ( ) alugada ()
Quantos comodos tem em sua casa?

Quantas pessoas moram em sua casa contando com vocé?
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA PARA
OS PAIS
Roteiro de Entrevista para Pais

Participacio

1)Como ¢ a rotina da sua familia?

2)Vocés tem atividades de lazer (coisas que vocés fazem para se distrair, passar
o tempo, se divertir) em familia? Fale sobre isto (se a resposta for negativa ndo fazer
questdo 2a, b, ¢).

2a)Como vocés realizam estas atividades?

2b)O que fazem?

2c)Quando costumam fazer estas atividades? Qual a frequéncia?

3)Tem algo que vocés fagam juntos e acham divertido? (Pode ser toda a familia,
vocé e seus filhos, ou seus pais, ou com os irmaos.).

3a) Como vocés costumam fazer essas atividades? Quem participa?

3b) Quando vocés costumam fazer? Qual a frequéncia?

4)O que fazem juntos no tempo livre?

5) Como ¢ hoje a participacao social do seu filho?

(Entendendo como participacdo social a interagdo dele com outras pessoas, seus
relacionamentos, com outras criancas ou adolescentes, na familia, na escola, na
comunidade, exemplo: pensando no dia-dia jogam juntos, telefona, vai a escola, tem
amigos na vizinhanga, etc).

6) Como vocé e sua familia fazem para sair e estar com seu filho e sua familia
em ambientes fora de casa?

a) Como ¢ isso para vocés?

b) O que ajuda?

c¢) O que atrapalha?

Praticas educativas

1) Como vocé poderia descrever e me contar sobre a forma como vocé cria
seu filho?
2) Este jeito de criar foi sendo construido ao longo do tempo? Fale sobre isto.
3) Sobre as diferengas entre o modo da mée e o modo do pai criar... Como vocé
vé isto em sua familia?
4) Como vocé acha que seu filho entende a criagdo que recebeu e que recebe

agora?
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5) Vocé acha que esta criacdo dada por vocés ao seu filho o ajudou até agora?
Fale sobre isto. Vocé poderia me dar um exemplo?

6) Como ndo ha nada perfeito... Vocé acha que esta criacdo dada por vocés ao
seu filho até agora pode ter atrapalhado em algo? Fale sobre isto.

7) Como era para vocé€ se preocupar com seu filho e a0 mesmo tempo estimular
a maior independéncia? Fale mais sobre isso... (explorar ao final e abrir para
o que ela quiser falar)

8) Quando seu filho apresentava comportamento de birra, vocé tinha
dificuldades para lidar com ele?
a)Como costumava a agir?

b)E hoje vocé mudou as estratégias ou mantém as mesmas?

9) Como vocé ficava quando era desafiada pelo seu filho? Fale um pouco sobre
isso.

a) E como ¢ isso hoje?

10) Pensando desde quando ele era bem pequeno até agora, o que vocé mudaria
na educacdo dele ou acha que teria sido importante e nao foi possivel? Fale
sobre isto.

11) Vocé vé diferengas entre os desafios colocados para os pais na criagdo dos
filhos quando se tem um filho com deficiéncia? Fale sobre isto

12) Sobre criar, educar, cuidar, estimular, ajudar e tudo o mais que envolve o que
os pais tém que fazer em relagdo aos filhos... Como foi para sua familia
pensar isto tudo para seu filho com deficiéncia? Conte sobre isto e fique a
vontade para falar desde quando ele era pequeno até agora...

13) Agora que seu filho cresceu...

a) O que vocé acha que sera necessario para vocés, como pais, daqui para
frente em relacdo a criacdo dele?

b) Como vocé percebe que suas praticas para educar seu filho ajudou a
qualidade de vida dele?

16) Vocé vé reflexos da criagdo que vocés deram para seu filho e na forma como
ele tenta participar da vida socialmente? (na maneira como ele se relaciona com as
pessoas, de estar nos lugares).

17) Vocé vé reflexos da criagdo que vocés deram para seu filho e na forma como
ele tenta enfrentar seus proprios desafios?

18) Vocé acha que seu filho se parece com vocé

a) Em que vocé acha que ele se parece?
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Sobre o Futuro...

1) O que vocé espera para ele em relagdo ao futuro?

Pensando no seu dia a dia...

O que vocé pensa que deveria ser estudado/pesquisado para melhorar a vida de
seu filho e de sua familia no dia a dia?

Vocé teve ou tem alguma duvida sobre a criagcdo do seu filho que gostaria de
esclarecer?

Sobre a criacdo de seu filho vocé acha que algum servico ou ajuda externa teria
sido bom para ajuda-la nisso? Fale sobre isso...

Muito se fala sobre os desafios dos pais no dia a dia com seus filhos com
deficiéncia, mas pouco se sabe sobre como os pais vivem e enfrentam isto... podemos

falar um pouco sobre isto?
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APENDICE C — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA PARA
OS ADOLESCENTES
Roteiro de entrevista para Adolescentes

1)Quais as atividades vocé realiza em casa?

1a)E fora de casa?

2)Como ¢ sua rotina nos finais de semana, quais atividades vocés costuma fazer?
3)De todas as coisas que vocé faz o que mais gosta de fazer?

3a)0O que ndo gosta de fazer?

4) Como vocé se descreve ?

5)Quais sdo seus pontos fortes?(suas qualidades positivas)

6)O que te desanima?

6 a) O que te deixa motivado a continuar (lutando, persistindo)? Animado a ir

em frente?

Sobre sua Participacio Social

Fazer...

7) Pensando nas atividades que vocé faz, quais delas vocé faz com outras
pessoas?

a) O que vocé acha de compartilhar e fazer coisas com os outros?

b) Pensando nesta situacdo o que é mais dificil em se fazer junto com outras
pessoas?

c¢) O que ¢ legal quando se faz com outras pessoas?

8) Pensando nas coisas que vocé faz sozinho...

a) O que ¢ legal de se fazer sozinho?

9) Quando vocé quer fazer alguma coisa que ainda ndo faz... Como ¢ isto para
vocé?

a) Conte um pouco sobre isso e me dé exemplos... (Vocé vai atras? Espera a
vontade passar e desiste?...)

10) O que vocé gostaria de fazer e ainda ndo faz?

a) Como pensa em conseguir?

Sobre vocé no mundo

5.a.) Vocé se da melhor com que tipo de pessoas?

5.b) Como ¢ para vocé quando esta em uma situagdo nova?

O que vocé faz que te ajuda?

O que voce acha que te atrapalha?
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5.c.) Como ¢ para vocé fazer conhecer pessoas novas mais ou menos da sua

idade?

5.d) O que vocé vé de bom em ter conhecidos ou amigos mais ou menos da sua

idade?

5.e) O que vocé acha dificil em se ter conhecidos ou amigos mais ou menos da

sua idade?

5.f) Vocé tem preferencias de pessoas para se relacionar?

Mais velhos, mais novos, homens, mulheres, meninas, meninos..?

5.g) E sobre as diferencas entre os relacionamentos com as pessoas que sdo da

familia e com pessoas que s@o de fora da familia .... como ¢ isto para vocé?

6)Como ¢ para vocé fazer amizades? Conte um pouco sobre o que vocé pensa.

Perspectivas futuras do adolescente

1)O que vocé pensa sobre seu futuro?

2)O que vocé sonha em realizar?

2a)O que pensa em fazer para conseguir?

3)O que ¢é qualidade de vida para vocé€?(viver bem)

Sobre sua criacio e como vocé € hoje

a)
b)

d)

O que na sua criagdo vocé acha que te ajuda e ajudou muito na vida?
Vocé acha que seu jeito hoje tem relagdo com o jeito que vocé foi
criado? Fale sobre isto.

Vocé acha que seus pais o superprotegeram ou estimularam vocé a ser
independente demais? Fale sobre isso (poderia me dar um exemplo de
quando isso acontece?

O que, da sua criagdo (do jeito que vocé foi criado pelos seus pais,
pela sua familia), te ajuda a ir em frente quando vocé precisa passar
por um desafio?

O que, na sua cria¢do, que vem desde sempre, te atrapalha quando
precisa passar por um desafio?

Vocé se acha parecido com seus pais?
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9. ANEXO — PARECER DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SAQO CARLOS/UFSCAR w
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUIBA

Trulo da Pecquica: Fraticas Parentals e Suporte Social de Pals de Criangas com Paraisia Cerebral e a
Farscipagio e Suporte Scclal de seus Fihos

Pecquicador: Priscila Blanchi Lopes

Area Tematioa:

Versdo: 2

CAAE: 34367714 5.0000.5504

Instituigdo Proponente: Frograma de Fos-Graduacio em Terapla Ocupacional - FFGTO

Patrooinador Prinoipal: Financiamento Propric

DADO2 DO PARECER

Nomero do Pareger: 754535
Data ca Relatoria: 30032014

Aprecentagdo do Projeto:
© projeto de pesquisa visa identificar as praticas parentais e suporte social de pals de criangas com
Paralisia Cerebral & a participagio e suporte socisis de seus filhos.

Objetive da Pecquica:

Objesvo Primario:

Verficar possivels correlagles entre praticas parentals e superte soclal de pals de criangascom FC e o
suporte soclal e participagio soclal de seus filhos.

Objetvo Secundario:

Identicar semeihangas e diferencas nas pratcas parentals usilzadas por pals com seus Sihos com PC e
com desenvolvimento tipico.

Avaliagho doc Ricoot & Banefiolos:

Riscos:

© participante pode sentr-se desconforiavel 30 falar sobre algum dos temas evocados peios guestionarios,
diante disso a pesquisadors apresenta-se disponivel para que © participante possa apontar tal desconforto,
tendo este total liberdade de nteromper a entrevista. Assim, a pesquisadora coloca-se 3 disposigio para
realizar 0 acolhimento do participante e casc este desejar reallzara um encaminhamento para um
profissional gue podera ajuda-io especificamente.

Enderego: WASHINGTON LULZ KM 238

Balrro.  ARDIN GUANARANA CEP: 13585508
uF: &P Municigle: SAD CARLOS
Teletone: (18398 .o6as Emall.  copruTroREfacw br

Sagra e @
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SAQ CARLOS/UFSCAR W

Coreruschc & Pecacer Tha 05

Beneficios

© participante pode se beneficiar ndiretamente com 3 paricipacdo na pesquisa, no sentido de poder refietir
sobre as praticas parentals que tem conduzido, © suporte sockal que tem recebido, akém de poder também
conhecer meihor sobre o suporte social & a participagSo soclal de seus Mo

©s rscos e beneficios 303 paricipantes estio adequadamente descritos.

Comentarioc e Conclderagdec cobre a Pecquica:
A pesquisa & relevante, riscos e beneficios 203 participantes estio adeguadamente descritos.

Concideragdec cobre ot Termos de aprecentagso obrigatoria:
© Termo de autorizaglo da Instituigio em que serlo selecionados os possivels participantes da pesquisa
313 sdequado.

© TCLE comtém todas as informagles aos participantes e 303 responsave!s peios partcipantes da pesquisa.

Recomencagdec:

No término da pesquisa, 0 coordenador (pesquisador principal) serd responsavel pela elaboragSo e envio do
reiatoério fnal a0 CEP,

Conolucdec ou Pendénolac e Licta de inadequagbes:

Nio ha ista de pendéncias ou Inadegquagbes.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Nececcits Apreciagdo da CONEP:

Nio

Concideragdec Finalc a orttério do CEP:

Enderege: WASHINGTON LULZ KM 238

Balrre.  _ARDIN GUANARARA CEP: 13585008
UF. 5 Municigie. SAD CARLOS
Telefone: 1833 1.geas Emall.  cspruTer o fecw by

Sagra e @
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(Coordenador)
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