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Resumo: Este estudo, de natureza qualitativa, teve como principal objetivo caracterizar as
dificuldades e as vivéncias diarias de maes com filhos portadores de Paralisia Cerebral. Assim,
verificamos como ¢é que as vivéncias e as dificuldades das maes foram mudando ao longo dos
ciclos de vida dos filhos (e.g. do nascimento a primeira infancia, idade escolar, adolescéncia e
adultez), e se ao longo dos ciclos de vida os apoios que as mdes tiveram foram ao encontro das
dificuldades sentidas, compreendendo quais as percegdes das maes acerca dos apoios e/ou falta
deles, ao longo dos ciclos de vida dos filhos. Participaram 8 mées de jovens adultos com Paralisia
Cerebral, com filhos com idades compreendidas entre os 30 e os 40 anos. Foi utilizada a
metodologia histdrias de vida apoiada em entrevistas semi-estruturadas e longas. De acordo com
os resultados, constatou-se que face ao diagnostico de deficiéncia, quer as maes, quer os pais,
experienciam reacdes emocionais e afetivas negativas. Verificiamos também que os filhos com
Paralisia Cerebral exigem mais disponibilidade de tempo por parte das maes, o que as leva a sentir
uma elevada sobrecarga sento também referida uma participacdo passiva dos pais em relagdo ao
dia-a-dia dos filhos. Quanto as necessidades sentidas pelas maes ao longo dos ciclos de vida dos
filhos, verificam-se necessidades de informacdo perante o diagnostico, de apoio pessoal e de
respostas técnicas por parte dos estabelecimentos de ensino regular. Os resultados apontam ainda
para fortes preocupacdes relativas ao futuro e a guarda dos jovens. As maies referiram também a
existéncia de experiéncias positivas de participagdo social dos jovens e outras menos positivas de
participacdo profissional dos mesmos.
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Introducio

O nascimento de uma crianga ¢ geralmente um momento de alegria. Porém quando
ocorre a noticia de que a crianga ¢ portadora de deficiéncia, isto podera assumir um
significado diferente, originando uma grande angustia nos pais € na familia, um choque frente
ao inesperado (Monteiro, Matos & Coelho, 2002).

As reacgoes dos pais a informagao de que o filho € uma crianga com deficiéncia tém
sido comparadas as experiéncias de perda de alguém amado, por morte ou separacao (O’Hara
& Levy, 1984 cit. por Correia, 1999).

Assim, os pais também atravessam um periodo de luto pela perda do filho “idealizado”

(Correia, 1999). Autores como Berry e Handman (1998), salientam a importancia dos pais
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passarem por um processo de luto como forma mais eficaz de passar as fases seguintes
encontrando satisfagdo e felicidade na experiéncia da parentalidade. No mesmo sentido, torna-
se imprescindivel que os técnicos assegurem dispositivos de apoio e ajuda as familias,
(Correia, 1999) ao longo de um processo que implica mudangas significativas ao nivel da
organizacao, dos papéis e das relagdes familiares (Sousa e Pires, 2003).

Como afirma Boavida (1995), “Ser mde e ser pai de uma crianga com problemas,
particularmente nos primeiros anos de vida, gera em qualquer parte do mundo, as mesmas
necessidades de informagdo, de apoio técnico, de empatia, de ndo discriminagdo e de
respeito”’.

De acordo com a literatura, as primeiras necessidades e preocupacdes das familias de
criangas com necessidades educativas especiais incidem na informagdo sobre a deficiéncia e
as necessidades especificas da crianga (Morgado e Beja, 2000).

Consequentemente, surgem necessidades de apoio técnico e pessoal, sobre a forma
como ensinar o filho ou sobre informagdes relativas aos servicos mais adequados no presente
(Morgado e Beja, 2000). Verificam-se também necessidades de apoio informal proporcionado
pela familia alargada e amigos (Furneaux, 1988 cit. por Morgado e Beja, 2000), de apoio
economico, devido as despesas suplementares, tais como os medicamentos ou equipamentos
especificos (Guyard, Fauconnier, Mermet & Cans, 2010), e ainda de apoio institucional,
proporcionado pelos estabelecimentos de ensino regular ou de ensino especial (Bradford,
1997 cit. por Monteiro, Matos & Coelho, 2002; Guyard, Fauconnier, Mermet & Cans, 2010;
Basil, 1995; Sanches & Teodoro, 2007).

Suelzle e Keenan (1981, cit. por Seligman & Darling, 1997), referem que os
problemas e as preocupagdes dos pais nao desaparecem nunca, apenas variam ao longo do

ciclo de vida.
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Mais tarde, com a iniciagdo na vida adulta, os pais tém a responsabilidade de ajustar as
suas relacdes reciprocas e enfrentar conjuntamente as preocupacdes de habitagdo, as
preocupagdes financeiras e as oportunidades de socializagdo, a preocupagdo com a seguranga
a longo prazo do filho, as interacgdes com as instituigdes que providenciam servigos e ainda
tém de saber lidar com os interesses do filho, no que respeita ao namoro, ao matriménio e a
existéncia de filhos (Costa, 2004).

Posteriormente, os pais tém a preocupagdo de fazer os ajustes necessarios, transferir as
responsabilidades parentais para outros subsistemas da familia (nomeadamente o subsistema
fraternal) ou instituicdes, para que o filho receba a atencdo que necessita apds a sua morte
(Costa, 2004).

Deste modo, com base nos estudos citados anteriormente, consideramos importante
conhecer as dificuldades e as vivéncias diarias de maes com filhos, jovens adultos, portadores
de Paralisia Cerebral, de modo a verificarmos como ¢ que estas vivéncias, dificuldades,
necessidades e dispositivos de apoio mudam ao longo dos ciclos de vida dos filhos (e.g. do

nascimento a primeira infancia, idade escolar, adolescéncia e adultez).

Método
Participaram no estudo oito maes de filhos com Paralisia Cerebral, que frequentam a
URISO (Unidade de Reabilitacao de Integracao Social e Ocupacional) do Centro de Paralisia
Cerebral Calouste Gulbenkian. Os seus filhos tém idades entre os 32 e os 40 anos, sendo
cinco do sexo feminino e trés do sexo masculino.
Trata-se de uma amostra ndo aleatoria por conveniéncia, sendo que o critério
estabelecido para fazer as entrevistas ¢ o facto de serem maes de jovens adultos com Paralisia

Cerebral.
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Instrumentos
Foi utilizada a metodologia historias de vida, na medida em que se pede a um

individuo que se conte, ou seja, que descreva a sua historia pessoal (Poirier, Clapier-Valladon
e Raybaut, 1999). Na historia de vida unica, ¢ a singularidade que ¢ considerada, ndo numa
perspectiva de diagnostico ou terapéutica, mas algo de revelador da vivéncia social individual.
Desta forma, a recolha de uma histéria de vida obedece as mesmas indicagdes que a entrevista
semi-estruturada privilegiando atitudes de compreensdo, de empatia, de facilitacdo e de
abertura do outro. Esta entrevista tem como objectivo explorar uma parte da vida do narrador
e esta focalizada em situacdes vividas, em acontecimentos assentando num guido. O uso deste
instrumento de analise ¢ delicado, porque o inquiridor deve manter uma certa nao
directividade no interior do guido, tendo este, uma funcdo de enquadramento (ndo deixar o
narrador sair do campo de pesquisa) e uma fungdo de precisdo (pedir a informag¢dao que o
narrador nao fornece espontaneamente). Se o entrevistador quer fazer progredir a narrativa e
escapar a redundancia estéril, deve nao somente precisar cada uma das informagdes e
reflexdes fornecidas pelo sujeito, mas igualmente orientd-lo para temas que nao foram
espontaneamente abordados (Poirier, Clapier-Valladon & Raybaut, 1999).

O guido utilizado contemplava:

1 - Confronto com o diagnostico de Paralisia Cerebral no filho.

2 - Apoios.

3 - Impacto na vida pessoal, familiar, profissional, econémica a longo dos ciclos de
vida.

4- Preocupacoes.
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Procedimentos

Com a colaboragao dos técnicos Centro de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian
foram seleccionadas 10 maes com as caracteristicas definidas. Das 10 maes envolvidas,
apenas 8 participaram no nosso estudo, pois as duas primeiras maes serviram apenas para pré-
teste, ou seja, para testagem da entrevista, (Poirier, Clapier-Valladon & Raybaut, 1999).

No inicio da cada entrevista, foi explicada a cada participante o objectivo do trabalho e
a importancia da sua colaboracdo para a compreensao desta problematica, bem como
assegurada a autorizagdo para a gravacao audio da entrevista, o anonimato de cada
participante e a confidencialidade das respostas. De modo a conhecermos melhor a familia
das maes que participaram no nosso estudo, recorremos também a obtencdo de dados
biograficos, como ¢ o caso da dimensao do agregado familiar, das habilitagdes literarias e da
situacdo laboral actual das maes, e ainda da idade dos filhos, da posicdo em termos de idade,
face aos irmaos e sexo dos mesmos. As entrevistas foram gravadas e transcritas para analise.

O material transcrito foi objecto de andlise de conteudo. A andlise de conteudo tem
como objectivo “conhecer aquilo que esta por tras das palavras sobre as quais se debruca”
(Bardin, 1977). Desta forma, ¢ uma técnica de investigacdo utilizada com vista a uma
descricdo objectiva, sistematica, e quanto possivel quantitativa do contetdo manifesto das
comunicacdes com um objectivo final de interpretacao (Léon, 1980 cit. por Morgado, 2003).
Esta técnica pressupde o levantamento das frases ou palavras decorrentes da entrevista, que
sdao por sua vez, denominadas de unidades de registo e que devem estar de acordo com os
objectivos da nossa andlise (Bardin, 1977).

As unidades de registo sao posteriormente, agrupadas por categorias (blocos), segundo
o género ou de acordo com critérios previamente estabelecidos (Bardin, 1977). Desta forma,

depois de organizarmos as unidades de registo por categorias, atribuimos uma designagao a
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cada uma delas, dividimo-las em subcategorias e indicamos a frequéncia sendo elaborados

quadros finais de analise, (Bardin, 1977).

Resultados e Discussiao de Resultados

Nao conhecendo previamente ao nascimento a situagdo de deficiéncia, os resultados
evidenciam que as maes se comegam a perceber a deficiéncia por comparacao com 0s irmaos
da crianca ou com outras da mesma idade, sentindo por sua vez, falta de conhecimentos
relativamente a problematica da crianga. Tal como aponta Cohen (1994 cit. por Hoher e
Wagner, 2006), os pais mais esclarecidos, se forem informados do problema, tentardao obter
mais informagdes através de contactos profissionais ou leituras, numa necessidade de
encontrar algo que negue o diagnostico inicial ou indique um progndstico mais favoravel.
Outros, s6 fardao algo quando se aperceberem que algo estd mesmo errado por comparagdo a
outras criangas.

No que respeita a categoria “Reacg¢oes e comportamentos maternos face a
deficiéncia”, os nossos resultados revelam que as maes experienciaram reac¢des emocionais
afectivas negativas, tais como sentimentos de angustia, de tristeza ou de negacdo, face a
noticia de deficiéncia nos filhos, tal como refere Moses (1987, cit. por Berry e Handman,
1998), afirmando que um dos primeiros estados emocionais a ser experienciado pelos pais,
apds o diagnostico de deficiéncia no filho, € a negagdo, estado em que, num primeiro
momento, os pais respondem ao choque da noticia inesperada e indesejada, através da
rejeicdo. Segundo o autor, este estadio permite aos pais reduzir o impacto dos sonhos
desfeitos, proporcionando-lhes o tempo necessario para se organizarem de forma a lidar com
a realidade, sendo portanto, um momento adaptativo. Posteriormente, Moses, (1987, cit. por

Berry e Handman, 1998), afirma que os pais sofrem sentimentos de ansiedade e culpa. De

acordo com o autor, a ansiedade pode ser Util para os pais, pois podera tornar-se numa fonte
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de energia necessaria a procura de respostas adequada as suas necessidades. Verifica-se
também sentimentos de culpa, em que os pais se consideram responsaveis por terem
originado um filho deficiente. Um outro sentimento presente e referido ¢ o de tristeza
profunda, ou de, depressdo. Trata-se de uma resposta comum, por parte dos pais, face ao
diagnostico de deficiéncia do filho, fundamental ao processo de luto. Torna-se importante
realcar que Moses (1987, cit. por Berry & Handman, 1998), refere que estes sentimentos e
emogoes nao seguem uma ordem cronologica rigida nem sdo experenciados da mesma forma
por todas as familias. O nascimento de uma crianga com deficiéncia podera assumir um
significado diferente para os pais, originando uma grande anglstia nos pais e na familia, um
choque frente ao inesperado (Monteiro et al. 2002).

As maes entrevistadas referem também que um filho com Paralisia Cerebral, exige
mais disponibilidade de tempo e uma polivaléncia por parte das maes. Wallander e Mellins
(1990), apontam para estes mesmos resultados, realcando as inimeras exigéncias pelas quais
a mae tem de passar, envolvendo os cuidados diarios da crianca e que de acordo com a
literatura, este papel continua a ser prestado fundamentalmente pelas maes. Segundo os
mesmos autores, os cuidados tais como tratamentos e consultas, despi-los e vesti-los,
alimenta-los ou tratar da sua higiene, trazem como consequéncias diminuir os tempos livres
destas maes.

De salientar, por fim, que apesar de Barbosa, Chaud e Gomes (2008), constatarem que
viver com um filho deficiente, faz emergir nas maes a necessidade de procurar respostas do
ponto de vista espiritual, encontrando na religido ajuda para conseguir compreender, enfrentar
e aceitar a situacdo, nao se verificou qualquer tendéncia para essa necessidade por parte das
maes entrevistadas. Desta forma, os nossos resultados contrapdem-se aos de Fewell,

Belmonte e Ahlersmeyer (1993, cit. por Fewell, 1986), em que numa amostra de 80 maes de
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criancas com Sindrome de Down, verificou-se que 66% destas, consideram que as crengas
espirituais ou pessoais, sdo fontes de apoio na sua vida diaria.

Em relagdo a categoria “Reacgoes e comportamentos paternos face a deficiéncia”, um
factor fundamental que parece contribuir para o equilibrio emocional das maes, relaciona-se
com a participacao ¢ o envolvimento do pai nos cuidados da crianca (Barbosa et al. 2008). Os
nossos resultados convergem com os de Bristol, Gallagher e Schopler (1988), cujo estudo
tinha como objectivo compreender as consequéncias da presenga de uma crianga doente ou
com deficiéncia na vida das maes. Os autores verificaram que os pais de criangas com
deficiéncia assumem menos responsabilidade, relativamente aos pais de criangas sem
deficiéncia. Desta forma, os nossos resultados permitem-nos afirmar a existéncia de uma
participacao passiva do pai e uma desresponsabilizacdo em relagdo ao dia-a-dia do filho.

No mesmo sentido, parece existirem sentimentos de autoculpabilizagao do pai e de
culpabilizagdo na mae, o que pode ser explicado através do padrao de Moses (1987, cit. por
Berry & Handman, 1998), afirmando que a raiva € outro sentimento por vezes presente neste
processo ligado a negacdo de sonhos e os projectos da familia. Estes sentimentos de raiva
poderdo transformar-se na necessidade de atribuicao de culpa a si proprio, ao parceiro, aos
restantes membros da familia (Moses, 1987 cit. por Berry & Handman, 1998), ou até mesmo
ao mensageiro da ma noticia, geralmente o médico (Ferrareto et tal., 1994 cit. por Hoher &
Wagner, 2006).

Na categoria “Tempo para o casal”, os nossos resultados permitem verificar que face
a situagao de deficiéncia no filho, o casal fica com menos tempo para si, tal como encontrado
por Sousa e Pires (2003) em cujo estudo, em comparacdo com familias normativas, familias
afectadas pela deficiéncia infantil experienciam niveis de desintegragdo familiar e insatisfacao

conjugal mais elevados, maior indice de stress cronico, maior disfuncdo psicoldgica entre
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irmaos, restrigdes na mobilidade e nas relagdes sociais € ainda uma maior fragilidade nas
relacdes mae-bebé.

Face a categoria “Apoios técnicos”, constata-se a necessidade de informacao, acerca
da deficiéncia, ou de como lidar com a deficiéncia ou limitacao do filho ao longo da vida, ¢
notoria desde o nascimento. Esta evidéncia converge com o estudo de Morgado e Beja (2000)
em que os pais revelam como preocupagdes a informagdo sobre o problema e as necessidades
especificas da crianga e a necessidade de os apoios sejam prestados o mais proximo possivel
das familias, Rosenbaum (2005).

Ao longo dos ciclos de vida dos filhos, as maes referiram sentir falta de apoio pessoal,
referindo especificamente falta de apoio de um psicologo nos momentos em que se sentiam
menos ‘“‘capazes”. Tal como afirma Barros (1999), actualmente, devemos considerar que a
adaptacao a doenca cronica ¢ um processo continuo e dindmico, com fases de maior equilibrio
e aceitacdo, e outras de maior ansiedade, revolta ou depressao, que segue padrdes individuais
dificilmente generalizdveis. As maes de criangas com deficiéncia experienciam niveis de
stress mais elevados do que maes com criangas saudaveis (Monteiro, Matos & Coelho, 2002),
sendo que tém um maior risco de se ajustarem emocionalmente aos problemas (Blair, Cull &
Freeman, 2994 cit. por Stok, Harvey & Reddihough, 2006), podendo apresentar um risco mais
elevado de desenvolver perturbagdes ao nivel da saude mental e do bem-estar psicologico
(Raina, O’Donnell, Rosenbaum, Brehaut, Walter, Russel, Swinton, Zhu & Wood, 2005). No
entanto, Naughton, Balkrishnan, Smith, e Koman (2003), verificaram que o estado funcional
da crianca e a severidade da deficiéncia ndo predizem a depressdo materna. Os autores
acrescentam ainda que as intervengdes devem ter em conta os efeitos moderadores de apoio
social para contribuir para um aumento da adaptagdo materna a deficiéncia

Deste modo, um maior apoio social esta relacionado com menores niveis de depressao

nas maes e de stress parental (Milner, Bungay, Jellinek & Hall, 1996) Assim sendo, torna-se
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importante procurar prevenir estas situagdes, prestando apoio emocional e social a familia e
particularmente a mae, de modo a minimizar os riscos de mal-estar da saide mental.

Na categoria “Apoio familiar” os resultados permitem-nos constatar um afastamento
da familia alargada, tal como afirma Furneaux (1988 cit. por Morgado & Beja, 2000), pois
apesar de ser uma necessidade verificada nestas familias, torna-se por vezes dificil obter,
devido a dispersdo dos agregados familiares bem como as dificuldades de aceitacdo da
deficiéncia. Heller et al., (1981, cit. por Seligman & Darling, 1997) encontraram diferengas
significativas no apoio familiar, relativamente as familias de zonas rurais e as familias de
zonas urbanas. Os autores afirmam que as familias que vivem em zonas rurais ou em
pequenas localidades, vivem frequentemente, mais proximas dos elementos da familia
alargada, usufruindo do seu apoio. Pelo contrario, as familias que vivem em zonas urbanas
tendem a estar mais limitadas ao seu nucleo familiar, € deste modo, afastadas dos seus
parentes, como € o caso da maioria da nossa amostra.

No que respeita a categoria “Apoio economico”, as maes relatam algumas caréncias
economicas pois, tal como afirma Gallagher et al., (1983 cit. por Monteiro et al. 2002), a
deficiéncia leva a elevada dependéncia nas actividades didrias das criangas, o que, acarreta, do
ponto de vista econémico, despesas adicionais. Apesar de no estudo de Morgado ¢ Beja
(2000), as necessidades econdmicas nao serem significativas, Sloper (1999 cit. por Monteiro
et al., 2002) e Barbosa, Chaud e Gomes (2008), verificaram que, as familias com criangas
portadoras de deficiéncia apresentam recursos financeiros mais reduzidos, enfrentando custos
extra, relativamente a familias normativas. Porém, apesar de Guyard, Fauconnier, Mermet e
Cans (2010) afirmarem que os custos extra passam pelas despesas suplementares, tais como
os medicamentos ou equipamentos especificos (e.g. cadeiras de rodas, etc.), que ndo estao

totalmente cobertos pelos apoios sociais, as maes entrevistadas nao referem custos extras em
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equipamentos especificos, sendo os materiais e auxiliares fisicos das criangas e jovens adultos
sao facultados pelo proprio Centro.

Na categoria “Frequéncia do estabelecimento de Educa¢do Regular”, os nossos
resultados permitem constatar que apenas uma mae refere que o filho fez um percurso escolar
no ensino regular, sendo evidente o receio sentido relativamente ao acolhimento por parte dos
técnicos, colegas e professores, mas salientando o acolhimento positivo por parte destes.
Como afirmam Sanches e Teodoro (2007), apesar da inclusdo das criangas com deficiéncia no
ensino regular ser uma realidade assegurada pela lei, tem sido um grande desafio, uma vez
que grande numero de escolas e professores nao se sente ainda preparada para actuar com
alunos com necessidades educacionais especiais. Segundo Correia (2005) “a inclusdo
procura, assim, levar o aluno com NEE as escolas regulares, e sempre que possivel, as
classes regulares, onde por direito deve receber todos os servigos adequados (...)”. Ha que
realcar que esta ¢ a primeira vez na vida destas familias em que os filhos, que sempre
necessitaram de cuidados e atengdo especiais, que sempre se revelaram como 0s mais
dependentes e que foram ao mesmo tempo muitas vezes uma fonte de descriminagao
(explicita ou implicita) por parte de terceiros, sdo “afastados dos pais” e langados para um
mundo onde a diferenga ¢ tantas vezes rejeitada e temida, e tdo raramente compreendida e
aceite (D’Orey, 1993).

Esta mae referiu a auséncia de respostas técnicas por parte da escola. No entanto, a
escola deve sentir responsabilidade pelo seu aluno (Rodrigues, 2003 cit. por Sanches &
Teodoro, 2007) e deve comprometer-se a desenvolver uma pedagogia “capaz de educar todas
as criangas com sucesso, incluindo os mais desfavorecidos e os que apresentam deficiéncias

graves (Soriano, 1999, cit. por Sanches & Teodoro, 2007).
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D’Orey (1993) menciona que a escola s6 podera levar a cabo a sua tarefa, se houver
uma articulagdo com a familia por um lado, e por outro com a comunidade, numa atitude de
intercambio permanente.

Na categoria “Frequéncia do estabelecimento de Educagdo Especial”, a maioria dos
jovens frequentou o ensino especial (Centro de Paralisia Cerebral), referindo as maes um
acolhimento positivo por parte de professores, técnicos e colegas, bem como um apoio
positivo na acessibilidade a escola. De acordo com Basil (1995), as escolas de ensino regular
deveriam estar equipadas para atender as necessidades educacionais especiais dos alunos com
Paralisia Cerebral. Nao sendo o caso, a autora defende que um bom centro especializado, sera
a melhor opgdo. Para intervir com uma crianga com Paralisia Cerebral ¢ necessario elaborar
um plano de intervengdo adequado e proporcionar os recursos necessarios que permitam a sua
implementagao e seguimento. Para isso a escola deve ser uma entidade autonoma que gere e
propicie uma organizagao interna capaz de acolher a diversidade (Munoz, Blasco & Suarez,
1997).

No que respeita a categoria “Preocupagoes”, os nossos resultados revelam que, na
fase da adolescéncia e adultez, as maiores preocupacdes das maes passam pela incerteza
relativa ao futuro dos filhos, bem como pela guarda destes. Desta forma, os nossos resultados
vao ao encontro dos de Sousa e Pires (2003) que verificaram que a “preocupagdo com o
futuro” € a principal preocupacao das maes, devido a frequéncia com que ¢ referida nas
entrevistas e a forma como se encontra directamente ligada com o comportamento materno do
ponto de vista actual e futuro. De acordo com os mesmos autores, esta preocupacdo com o
futuro aparece reflectida na duvida relativa ao que acontecera a crianga apos a morte dos seus
pais e na necessidade relatada pelas maes em assegurar o futuro do seu filho com Paralisia

Cerebral.
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Costa (2004) refere que os pais tém a preocupacao de fazer os ajustes necessarios,
transferir as responsabilidades parentais para outros subsistemas da familia (nomeadamente o
subsistema fraternal) ou instituicdes, para que o filho receba a atengdo que necessita apds a
sua morte.

Merece também referéncia nesta categoria que uma das preocupacdes menos referidas
pelas maes da presente investigacdo, passa pelos relacionamentos sexuais e afectivos dos
filhos, algo que pode dever-se ao que Félix (2003) afirma: na nossa sociedade ¢ ainda uma
espécie de “tabu” ou apenas um “tema dificil de abordar”, se assim podemos dizer, quando
toca aos pais ou maes de jovens com Paralisia Cerebral, e aos técnicos e professores que os
rodeiam. Num estudo realizado, Félix (2003) acerca das atitudes dos profissionais face a
sexualidade das pessoas com Deficiéncia Mental, verificou que a maioria dos técnicos tem
atitudes tendencialmente liberais face a sexualidade dos Deficientes Mentais (DM). Porém a
autora concluiu que alguns técnicos consideram que existem areas em que as pessoas
portadores de DM ndo devem beneficiar dos mesmos direitos que a populagao em geral. Um
outro aspecto refere-se ao nao reconhecimento da capacidade que as pessoas com DM tém,
para tomar decisOes na sua vida, refor¢cando a crenca de que essas pessoas sao eternas criangas
e como tal sdo incapazes de decidir sobre aspectos basicos da vida. Nesta fase, Berry e
Handman (1998), asseguram que os pais sao confrontados com questdes sobre como educar
sexualmente um filho, que tem um corpo desenvolvido, mas que tem uma capacidade limitada
para compreender as mudangas fisicas que ocorrem. Desta forma, os pais de adolescentes com
Paralisia Cerebral, sentem a necessidade de ajudar os filhos a compreender esta problematica,
e a conhecer o seu proprio corpo, mas geralmente, ndo sabem como e que estratégias devem
usar para fazé-lo.

Considerando a categoria “Dificuldades”, os dados mostram que ao longo dos ciclos

de vida, as maes sentiram obstaculos relativamente a acessibilidade no quotidiano dos filhos,
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marcado pelo seu meio envolvente (a sua propria casa e o exterior), bem como uma elevada
sobrecarga, nos cuidados diarios destes. Para as criangas e sobretudo para os adolescentes, o
seu proprio quarto ou espago, ¢ o elemento mais importante na casa, um lugar privado sobre o
qual ele tem controlo (Després, 1991 cit. por Prellwitz & Skar, 2006). Quando os jovens com
deficiéncia ndo conseguem aceder ao seu proprio quarto, sozinhos, ou ndo lhes ¢ permitido
ficaram 14 sozinhos, o significado ¢ diferente. Por um lado, podem precisar de ajuda para irem
para o seu quarto, pois quando se trata de jovens com Paralisia Cerebral, geralmente
verificamos o uso de cadeira de rodas. Por outro lado, temos a inseguranca dos pais, que
podem ter medo em deixa-los sozinhos ou até mesmo, em permitir que andem sés pela rua.
De acordo com Curran et al. (cit. por Guyard et al., 2010), a necessidade de acompanhamento
da crianga, ndo diminui com a idade, contrariamente a populagao em geral. Isso ird acarretar
uma maior sobrecarga na mae, tal como ja foi referido, ndo s6 na infancia, como também ao
longo dos vérios ciclos de vida, inclusive na adultez. Neste sentido, na maioria das vezes
verifica-se adaptagdes arquitectonicas ou de acessibilidade fisica feitas em casa. Isso pode
permitir aos jovens uma maior autonomia ¢ desta forma, uma maior participagdo activa na
vida diaria. No estudo de Prellwitz e Skar (2006), que tinha como objectivo descrever como ¢
que as criangas percebem a acessibilidade e a usabilidade do seu meio ambiente familiar, foi
recolhida uma amostra de 82 criangas com Paralisia Cerebral, Espinha Bifida e com doencas
musculares. Os resultados deste estudo mostraram que as criangas percebem o seu ambiente
fisico de casa, relativamente bom, enquanto o ambiente fora dela, foi menos acessivel.

Por ultimo, na categoria “Experiéncias positivas”, os nossos resultados revelam que
as maes relatam experiéncias positivas de participagao social nos seus filhos, mas por sua vez,
relatam menos experiéncias positivas em contextos profissionais. De acordo com Brandt e
Berry (1991; Lehman & Roberto, 1996; McNair & Rusch, 1991, cit. por Berry & Handman,

1998) as oportunidades futuras de trabalho ou a transicdo para a vida adulta, sdo outras das
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preocupagdes sentidas por estes pais. Assim, na transi¢do para a vida adulta, a participacao
social fornece aos jovens oportunidades para desenvolver o seu auto-conceito, amizades e
significado na vida. Os nossos resultados opdem-se aos de Kang, Palisano, Orlin, Chiarello,
King e Polansky (2010) e aos de Parkes, Jackie e Beveridge (2009), que revelam que os
jovens com Paralisia Cerebral participam mais em actividades de lazer em casa,
experimentando niveis mais elevados de participacdo nas areas da vida quotidiana e uma
menor participagdo em experiéncias sociais com amigos e outros sem deficiéncia.

Sabe-se que as incapacidades que condicionam a participagdo activa destes jovens,
limitam e condicionam a entrada destes no mercado de trabalho. Para que estes jovens
consigam entrar no mercado de trabalho, deve iniciar-se um processo de preparagao durante o
periodo escolar, algo que tera acontecido no caso da amostra deste estudo. Cabe assim, a
escola, uma participacao igualmente activa para a constru¢ao de um futuro, que proporcione o

nivel de qualidade de vida a que todos os individuos, com deficiéncia ou nao, tém direito.

Consideracoes Finais

As vivéncias de maes cujos filhos apresentam um diagnostico de Paralisia Cerebral, ¢

um tema que tem sido investigado nestes ultimos anos, especialmente num determinado ciclo

de vida dos filhos, como € o caso da primeira infancia (e.g. Sousa & Pires, 2003; Monteiro et

al., 2002, entre outros). Nota-se assim, alguma caréncia de estudos no que concerne as

vivéncias das maes a partir de um determinado ciclo de vida dos filhos, como ¢ o caso da
adolescéncia ou da adultez.

Como se conseguiu perceber no nosso estudo, a semelhanga de outras investigacoes

(e.g. Sousa & Pires, 2003; Costa, 2004), ¢ precisamente na fase da adolescéncia ou da adultez

que surgem fortes preocupacdes nas maes, ligadas ao futuro e a guarda dos jovens, dai a ser
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necessaria uma maior atengdo por parte dos pesquisadores perante os ciclos de vida da
adolescéncia e adultez.

A semelhanca de outras investigacdes, os dados encontrados confirmam que as
necessidades de informagao perante o diagndstico de Paralisia Cerebral nos filhos, sdo
geralmente, das primeiras necessidades a serem sentidas pelas maes.

No mesmo sentido, verificAmos que uma das maiores necessidades das maes
corresponde as respostas técnicas por parte dos estabelecimentos de ensino regular. Embora
vivamos num paradigma de inclusdo a vida dos jovens envolvidos neste estudo tem decorrido
numa modelo ndo integrado. A escola deve sentir responsabilidade pelo seu aluno (Rodrigues,
2003 cit. por Sanches & Teodoro, 2007) e deve comprometer-se a desenvolver uma
pedagogia “capaz de educar todas as criangas com sucesso, incluindo os mais desfavorecidos
e os que apresentam deficiéncias graves (Soriano, 1999, cit. por Sanches & Teodoro, 2007). O
nao ser incrementada uma educac¢do inclusiva dirigida ao sucesso de cada um e de todos, pode
dever-se a falta de formacdo ou formagao inadequada dos professores, a falta de recursos
humanos e materiais, aos espacos inadequados ou as politicas ndo ajustadas as situagcdes. Mas
o verdadeiro obstaculo estd na forma de pensar, na e sobre a diferenca e da disponibilidade dai
decorrente (Sanches & Teodoro, 2007).

Torna-se assim importante que se continue a longa caminhada que ¢ a do mundo da
inclusdo, a vida destas criangas e jovens se inscreva num modelo de equidade e integragao.

Parece-nos também que, comparativamente com estudos anteriores (Kang, Palisano,
Orlin, Chiarello, King & Polansky, 2010; Jackie & Beveridge, 2009; Colver & Dickinson,
2010), a nossa investigagdo veio infirmar os resultados obtidos, na medida em que se
verificou a existéncia de experiencias positivas de participagdo social dos jovens. Note-se que
de acordo com Brandt e Berry (1991; Lehman & Roberto, 1996; McNair & Rusch, 1991, cit.

por Berry & Handman, 1998) as oportunidades futuras de trabalho ou a transi¢do para a vida
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adulta, sdo outras das preocupacdes sentidas por estes pais. Assim, na transi¢ao para a vida
adulta, a participagdo social fornece aos jovens oportunidades para desenvolver o seu auto-
conceito, amizades e significado na vida.

Sabe-se que as incapacidades que condicionam a participagdo activa destes jovens,
limitam e condicionam a entrada destes no mercado de trabalho. Os nossos resultados
revelaram que infelizmente nos dias de hoje, sdo ainda poucos, aqueles que conseguem entrar
para o mundo do trabalho. E importante que tenhamos em conta que para que estes jovens
consigam entrar no mercado de trabalho, deve iniciar-se um processo de preparagdo neste
sentido, durante o periodo escolar, cabendo a escola, uma participagdo igualmente activa para
a construgao de um futuro, que proporcione o nivel de qualidade de vida a que todos os
individuos, com deficiéncia ou ndo, tém direito. A escola constitui uma parte importante para
a Integracao profissional dos individuos, preparando-os para a vida adulta.

Finalmente, ¢ claro que cada mae tem uma forma singular e tnica de viver o seu dia-a-
dia com o filho portador de Paralisia Cerebral. No entanto todas partilham das mesmas
necessidades, preocupacdes e at¢ mesmo dificuldades. Como afirma Boavida (1995), “Ser
mde e ser pai de uma crianga com problemas, particularmente nos primeiros anos de vida,
gera em qualquer parte do mundo, as mesmas necessidades de informagdo, de apoio técnico,

de empatia, de ndo discriminagdo e de respeito”.
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