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Relacao entre inclusao escolar de criancas
com paralisia cerebral e estresse dos
cuidadores familiares'

Carolina Cangemi Gregorutti’
Sadao Omote’
Universidade Estadual Paulista, Marilia — SP — Brasil

Resumo: O objetivo deste estudo foi avaliar o estresse de cuidadores de crianga com
paralisia cerebral (PC) e discutir a sua relacdo com a inclusao. Participaram 18 cuida-
dores familiares de criancas com PC, atendidas em servico especializado destinado a
pessoas com deficiéncia e regularmente matriculadas em escolas de ensino fundamen-
tal. Para a coleta de dados, utilizaram-se a forma abreviada do questionario de recur-
sos e estresse (QRS-F) e um roteiro de entrevista com 4| perguntas. A maioria dos
cuidadores familiares apresentou estresse considerado baixo. Foram encontradas cor-
relacdes significantes entre alguns dos quatro fatores que compdem o estresse. Evi-
denciou-se uma fraca correlagao positiva entre o estresse e as condi¢coes que podem
favorecer a inclusdo escolar das criancas com PC. Ressalta-se que a atencao a essa
populacdo pode ser uma importante parte do processo para a efetiva construgao da
inclusdo escolar.

Palavras-chave: educacdo especial; inclusao; cuidador familiar; estresse; criangas com
deficiéncia.

RELATIONSHIP BETWEEN SCHOOL INCLUSION OF CHILDREN WITH CEREBRAL
PALSY AND STRESS OF FAMILY CAREGIVERS

Abstract: The objective of this study was to evaluate the stress of cerebral palsy child’s
caregiver and to discuss its relationship with the inclusion. The study was conducted
with 18 family caregivers of CP children attended in a special service directed to dis-
abled people, and were regularly enrolled in an elementary school. For data collection,
the short form of questionnaire on resources and stress (QRS-F) and an interview with
41 questions were used. Most of the family caregivers presented low stress. Significant
correlations among factors that compose the stress were found. A weak positive cor-
relation was found between stress and conditions that can favor the CP children’s
school inclusion. It is pointed out that attention to this population can be an important
part of the effective construction of school inclusion.

Keywords: special education; inclusion; family caregiver; stress; disabled children.
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RELACION ENTRE INCLUSION ESCOLAR DE LOS NINOS CON PARALISIS CEREBRAL
Y EL ESTRES DE LOS CUIDADORES FAMILIARES

Resumen: Objetivo de estudio fue evaluar estrés de cuidadores de nifios con pardlisis
cerebral (PC) y analizar su relacién con inclusion. Asistié a |8 familiares cuidadores de
nifos con PC, con la asistencia en servicio especializado para personas con discapacidad
y regularmente matriculados en escuelas primarias. Para recoleccién de los datos, utili-
z6 la forma corta del cuestionario recursos y estrés (QRS-F) y guia de entrevista con 41
preguntas. Mayoria de cuidadores familiares presentan estrés considera bajo. Se encon-
traron correlaciones significativas entre algunos de los cuatro factores que componen
el estrés. Los resultados mostraron una débil correlacién positiva entre estrés y condi-
ciones que pueden favorecer inclusién escolar de los nifios con PC. Se hace hincapié en
que atencién a esta poblacion puede ser una parte importante del proceso para la
construccioén efectiva de la inclusién escolar.

Palabras clave: educacién especial; inclusion; cuidador familiar; estrés; nifios con
discapacidad.

No sistema de ensino regular, a tematica da inclusdo de deficientes tem sido ampla-
mente discutida nas Ultimas décadas e continua sendo alvo de muitas pesquisas e de-
bates, constituindo-se em assunto de grande relevancia atual para aqueles que estao
envolvidos com a area da educagao escolar de maneira geral.

O foco de atencao dos educadores na educacao inclusiva precisa estar direcionado
para as particularidades e necessidades de cada aluno, para que sejam possiveis os
necessarios e adequados ajustes de demandas, atividades, recursos e eventualmente
até dos objetivos. SO assim sera possivel o oferecimento do ensino de qualidade a to-
dos os alunos indiscriminadamente, a despeito das suas peculiaridades. Especial aten-
¢do deve ser dada a alunos que tradicionalmente tém sido alijados do acesso ao ensino
de qualidade. Para que esse contexto educacional torne-se acolhedor para esses alu-
nos, ndo basta apenas modificar o ambiente fisico-arquitetonico da escola. Um dos
componentes essenciais para iniciar as mudancas é o meio social representado por
diferentes segmentos da comunidade escolar e familiar (Omote, 2008).

Ao ir a escola, a crianca encontra implicacdes que podem perpetuar-se pela vida
toda. Quando a crianca deficiente passa a frequentar essa comunidade escolar, podera
obter beneficios em varios aspectos psicossociais se puder sentir-se acolhida e expres-
sar-se mais livremente, o que Ihe permitira o exercicio das suas possibilidades em dife-
rentes atividades.

Uma adequada e proficua parceria entre a escola e a familia, na educacao de crian-
cas, sobretudo na daquelas que tém alguma deficiéncia, pode beneficiar ndo apenas
o desenvolvimento e a aprendizagem delas, mas também dos familiares, que, de dife-
rentes maneiras, também sofrem as consequéncias da deficiéncia. Em especial os cui-
dadores familiares das criancas com deficiéncia podem ser beneficiados quando elas
vao a escola, com a qual as respectivas familias podem manter um bom entrosamento,
na medida em que podem confiar a escola os cuidados e dar continuidade ao seu per-
curso psicossocial, realizando atividades menos desgastantes do ponto de vista emo-
cional (Beresford, 1994).
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A producao cientifica nacional com foco no processo de escolarizacdo da crianca
com paralisia cerebral (PC) revela que muito se tem estudado e discutido sobre as
implicacdes educacionais trazidas pela proposta da inclusdo escolar. Porém, existem
ainda controvérsias sobre a efetividade dessas politicas (Lourenco, Teixeira, & Men-
des, 2008). Certamente, para uma escolarizacdo mais efetiva, qualquer que seja a
deficiéncia da crianca, a parceria entre a escola e a familia para desenvolver acdes
colaborativas € um importante determinante.

A escola também precisa de informagdes da dindmica interna familiar e do univer-
so sociocultural vivenciado pelos alunos, a fim de que eles possam ser respeitados e
compreendidos ndo sé nas suas vicissitudes decorrentes da deficiéncia, mas também
nas particularidades condicionadas pelo seu ambiente sociofamiliar. E fundamental
que a escola possa prover condi¢des adequadas para o desenvolvimento das criancas
com deficiéncia, na expressao de sucesso e ndo apenas de fracasso (Sutter, 2007).

Nessa parceria, é necessario considerar que o desempenho do papel de cuidador
familiar pode interferir na vida pessoal, familiar, laboral e social dos cuidadores, predis-
pondo-os a desgastes de natureza psicossocial. Frequentemente, os cuidadores familia-
res estao sujeitos a situacdes de crise, manifestando sintomas como tensdo, constran-
gimento, fadiga, estresse, frustracdo, reduc¢ado de convivio social, depressao e alteracdo
da autoestima (Matsukura et al., 2007), o que pode comprometer seriamente a inclu-
sdo das criancas com deficiéncia a medida que os cuidadores familiares nao dispdem
de condi¢cdes emocionais para desenvolver a¢des colaborativas junto a escola.

Em se tratando de crianca com alguma deficiéncia, a acdo integrada e colaborativa
entre a escola e a familia pode assumir especial interesse, ja que um bom acolhimento
dado pela comunidade escolar possibilita aos cuidadores uma maior tranquilidade,
permitindo a eles a realizacdo de outras atividades possivelmente menos estressantes
e desgastantes do ponto de vista emocional.

Naturalmente, a escola e a familia podem compartilhar responsabilidades no exer-
cicio de papéis especificos e na execucdo de tarefas em beneficio da crianca com PC.
Embora a escola possa ter papel indireto e importante no processo de adaptacao psi-
cossocial dos cuidadores familiares de criancas com PC, essa tematica como recurso
social tem sido pouco investigada.

Em vista do panorama apresentado, este estudo teve por objetivo avaliar o estresse
do cuidador de crianca com PC e promover a discussdo da relacdo dele com a inclusao
escolar dessa crianca.

Método
Participantes

Participaram do estudo cuidadores familiares de 18 criancas com PC, que eram
atendidas no servico especializado destinado a pessoas com deficiéncia, pertencente a
uma universidade publica no interior do Estado de Sdo Paulo. O projeto cadastrado
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sob n. 0112/2011 foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Filo-
sofia e Ciéncias da Universidade Estadual Paulista (Unesp), em 24 de agosto de 2011.

A selecdo dos participantes baseou-se na condicdo de serem cuidadores das criancas
com PC que frequentavam a escola e recebiam assisténcia multiprofissional no servico
de atendimento especializado. Aos cuidadores foi facultada a participacdo na pesqui-
sa em conformidade com o seu interesse.

A amostra contou com 14 cuidadores familiares do género feminino e quatro do
género masculino, com idade variando de 15 a 67 anos. Doze eram maes das criancas
com PC, dois pais, um padrasto, uma avo, uma irma e um primo. Apenas um cuidador
familiar da amostra ndo era alfabetizado, sete tinham o ensino fundamental comple-
to, oito cuidadores familiares possuiam o ensino médio e dois tinham curso superior.
Quanto a situagdo ocupacional, dez eram donas de casa, dois eram aposentados, cinco
trabalhavam fora de casa e um era estudante.

Material

Para a coleta de dados, foi utilizado um roteiro de entrevista construido para fins
desta pesquisa previamente testado por meio de um estudo piloto. Esse instrumento
buscou descrever as condi¢des sociais e familiares das criancas com PC. O roteiro foi
composto por 41 perguntas, cujo objetivo foi levantar informacdes sobre: 1. caracteri-
zacao da crianca, 2. cotidiano da crianca na escola, 3. fatores que podem favorecer a
inclusao, 3. fatores que podem estar dificultando a inclusdo, 4. caracterizacdo do cui-
dador e 5. perfil socioeconémico da familia da crianca com PC.

O segundo instrumento utilizado foi a forma abreviada do questionario de recur-
sos e estresse (questionnaire on resources and stress — QRS-F) proposto por Friedrich,
Greenberg e Crnic (1983), que consiste em 52 itens relativos as dificuldades dos res-
ponsaveis, ao pessimismo, as caracteristicas da crianca e a deficiéncia fisica. Cada item
é constituido por uma afirmacao sobre a crianca com deficiéncia e o respondente deve
assinalar falso ou verdadeiro de acordo com sua opinido a respeito do contetdo do
enunciado. Do total de itens, 19 enunciados estdao formulados de tal maneira que a
resposta “falso” indica a presenca de estresse, e “verdadeiro”, a auséncia. Os demais
33 enunciados tém conteldo tal que a resposta “falso” indica a auséncia de estresse,
e “verdadeiro”, a presenca.

No QRS-F, sdo identificados quatro fatores:

e Fator | (composto por 20 itens): relaciona-se a “pais e problemas familiares” e re-
flete a percepcdo e a reacdo de quem responde pelos problemas da crianca com
deficiéncia, dos outros membros da familia ou de toda a familia.

e Fator Il (composto por 11 itens): relaciona-se ao “pessimismo” e reflete o pessimis-
mo imediato e futuro em relagdo as perspectivas de independéncia da crianca.

e Fator Ill (composto por 15 itens): refere-se as “caracteristicas da crianca” e reflete
as dificuldades pessoais e as limitacdes ocupacionais e comportamentais dela.
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e fFator IV (composto por seis itens): relaciona-se a “incapacidade fisica” da crianca e
reflete as dificuldades em habilidades fisicas e nos cuidados pessoais.

Procedimentos

Durante esse primeiro contato, foi confirmado com o cuidador familiar se a crianca
frequentava a escola. Em seguida, foi feito um esclarecimento sobre a pesquisa e veri-
ficou-se o interesse do cuidador familiar em responder a escala e ao roteiro de entre-
vista. Em uma sala do servi¢o de atendimento especializado, aplicou-se inicialmente a
escala QRS-F e posteriormente o roteiro de entrevista. Ambos os instrumentos foram
aplicados oralmente, preenchidos e transcritos pela pesquisadora.

Para a avaliacdo do estresse, foram calculados os escores a partir de respostas obti-
das no QRS-F. Preliminarmente, as respostas aos itens foram pontuadas de acordo com
as indicagdes de Friedrich et al. (1983). Cada resposta que indica a presenca de estresse
recebeu um ponto e a que indica a auséncia recebeu zero. O escore total é dado pela
soma dos pontos obtidos nos 52 itens. Calcularam-se também os escores parciais rela-
tivos aos quatro fatores.

O escore total do QRS-F pode variar de 0 a 52, sendo considerado estresse baixo o
escore menor que 26 pontos e estresse alto o valor acima dessa pontuacao (Friedrich
et al., 1983). Os escores parciais variam conforme o nimero de itens correspondentes
a eles. Ressalta-se que, na andlise e discussdo dos escores de estresse, sdo utilizadas
respostas a algumas questdes da entrevista.

Resultados e discussao

Os escores de estresse de 18 cuidadores variaram de 8 a 36, com a mediana de
18,5, quartil 1 de 13,25 e quartil 3 de 26,75. Considerando que o escopo da escala é
de 0 a 52, os escores obtidos sdao relativamente baixos. Na realidade, cinco cuidadores
obtiveram escore acima do ponto de corte de 26, conforme critério estabelecido por
Friedrich et al. (1983).

O fato de os participantes do presente estudo serem cuidadores familiares de crian-
cas que estdo recebendo apoio multiprofissional e estdo inseridas em classes de ensino
comum pode ser um determinante do baixo nivel de estresse encontrado. Esses aten-
dimentos dispensados a criancas com PC podem permitir que os cuidadores familiares
alimentem expectativas com relacdo a possibilidade de melhor desenvolvimento das
criangas com PC. Além disso, no periodo em que a crianca esta na escola, o que repre-
senta uma parte consideravel do dia, os cuidadores podem ocupar-se com outras ati-
vidades ndo tao desgastantes emocionalmente.

Em contrapartida, as familias que se encontram em circunstancias especiais, sem
assisténcia especializada a crianca com PC, necessitando elas mesmas de cuidar inte-
gralmente das criancas, buscando promover autonomia em relacdo a atividades essen-
ciais da vida diaria, como as de autocuidado, podem deparar-se com uma sobrecarga
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de tarefas e exigéncias especiais, as quais podem constituir-se em situa¢des potencial-
mente indutoras de estresse e tensdo emocional.

O estresse pode ser compreendido como decorréncia da presenca de uma condicao
ou situacdo com uma acentuada diferenca entre as demandas externas ao organismo
e a avaliacdo do individuo sobre sua capacidade de responder a elas. Nesse sentido, a
participacdo da crianca com PC em atividades rotineiras da classe de ensino comum
pode ser uma fonte adicional tanto de redu¢do quanto de aumento do estresse do
cuidador familiar, dependendo de como este percebe a demanda imposta pelos com-
promissos da educacdo inclusiva e a sua capacidade para corresponder a essa deman-
da. Assim, parece plausivel a ideia de que possa existir relacdo funcional entre o modo
como enfrenta as demandas representadas pela frequéncia da crianca com PC a classe
de ensino comum e o nivel de estresse do respectivo cuidador familiar.

No questionario, havia 14 perguntas abertas relacionadas a frequéncia escolar e
inclusdao de criancas com PC. Com base nas respostas a essas perguntas, solicitamos a
dois juizes que realizassem o escalonamento de forma decrescente a partir das falas
apresentadas a respeito dos participantes considerados mais favoraveis aos menos fa-
voraveis a inclusao da crianga com PC. Apds realizarmos os devidos calculos de concor-
dancia entre juizes e pesquisadora, ordenaram-se os 18 casos em funcao das condicoes
favoraveis para a inclusdo escolar, e o escalonamento assim obtido foi comparado com
a magnitude do estresse manifestado pelos cuidadores familiares.

Conforme o grau de favorabilidade da inclusdo a partir das falas dos participantes,
em medidas proporcionais, os participantes que apresentaram escores baixos para es-
tresse estdo nas primeiras posi¢des do escalonamento. O oposto também acontece, ou
seja, para altos escores de estresse, estao os participantes situados nas ultimas posicdes
do escalonamento. Essa analise nos permite esclarecer o quanto os aspectos emocio-
nais dos cuidadores familiares podem guardar alguma rela¢do com a incluséo.

Utilizando a correla¢do de Spearman, o coeficiente encontrado foi de 0,38. Portan-
to, ha uma pequena rela¢do direta entre a favorabilidade das condicdes para a inclu-
sdo escolar e a magnitude do estresse do cuidador familiar. Essa correlacdo ndo chega
a ser estatisticamente significante (p > 0,05), mas talvez, mediante a ampliacdo da
amostra e outros arranjos para tornar o delineamento mais sensivel, possa evidenciar
que as condi¢des favoraveis para a inclusao escolar e a magnitude do estresse viven-
ciado pelo cuidador familiar se correlacionam significantemente. Parece plausivel a
ideia de que, ao menos nas circunstancias atuais, o fato de os cuidadores serem favo-
raveis a inclusdo e providenciarem arranjos para torna-la realidade possa gerar estres-
se, mais do que na presumida posicdo mais confortavel de aliena¢do em relacdo a essa
demanda atual.

A decomposicdo do escore total de estresse em escores parciais correspondentes
aos quatro fatores pode indicar com mais precisdo as areas nas quais a presenca de
crianca com PC pode estar afetando mais acentuadamente o cuidador familiar. Os re-
sultados dessa decomposicdo estdo apresentados na Tabela 1, por meio dos valores de
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variacdo indicada pelo menor e maior escore, mediana, dispersdo indicada pelos quar-
tis 1 e 3 e escopo de cada fator. O fator | corresponde ao problema dos pais e da fami-
lia; o fator Il, ao pessimismo; o fator Ill, as caracteristicas da crianga; e o fator IV, a in-
capacidade fisica.

Tabela |. Sintese dos escores dos quatro fatores de estresse

Variagao Dispersao
Fatores (min.-max.) Mediana (Q1-Q3) Escopo
I lalé 6,5 4-11,25 0-20
I a9 6 4-7 0-11
11l 0alo0 3 2,25-4,75 0-15
v 0aé 3,5 3-4 0-6

Fonte: Elaborada pelos autores.

Conforme descrito na subsecdo “Material”, o nUmero de itens para cada fator é
variavel. Portanto, os escores dos fatores ndo podem ser comparados diretamente.
Fez-se uso de artificio aritmético, dividindo o escore de cada participante pelo niumero
de itens do respectivo fator, obtendo-se um quociente com duas casas decimais. Os
valores assim obtidos para os quatro fatores foram comparados por meio da prova de
Freedman. Verificou-se assim que os escores do fator lll, caracteristicas da crianca, sdo
significantemente inferiores aos do fator Il, pessimismo (p < 0,01), e aos do fator 1V,
incapacidade fisica (p < 0,05). Isso significa que os cuidadores familiares apresentam
estresse mais acentuado nas questdes relacionadas ao pessimismo e a incapacidade
fisica da crianca do que a outras caracteristicas da crianca. Os escores do fator | tam-
bém tendem a ser inferiores aos dos fatores Il e IV, porém a diferenca ndo chega a ser
significante (p > 0,05). A maioria dos cuidadores ja apresenta nivel de estresse consi-
derado baixo, mas pode-se sugerir que o pessimismo e as preocupagdes associadas a
incapacidade fisica sdo mais acentuados que questdes relacionadas as caracteristicas
da crianca com PC e aos problemas dos pais e da familia. Pode ser um indicativo im-
portante para trabalho a ser feito com os cuidadores familiares de criancas com PC.

Uma relacdo de outra natureza entre esses quatro fatores, a relacdo de dependén-
cia linear entre os fatores indicada pela correlacdo, pode acrescentar mais elementos
para a compreensdo sobre como o estresse do cuidador familiar se comporta. Prelimi-
narmente, foi calculado o W de Kendall, que exprime o grau de associacdo entre trés
ou mais conjuntos de variaveis, encontrando-se o valor 0,33, que é estatisticamente
significante (p < 0,01). Na sequéncia, foram calculadas as correlacdes de Spearman
entre os quatro fatores para identificar aqueles entre os quais existe essa relacdo de
dependéncia linear, cujos resultados encontram-se na Tabela 2.
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Tabela 2. Correlacoes entre os fatores do QRS-F

Fatores
| Il 1] \%
| — - - -
I 0,69** - - -
11l 0,43* 0,53* - -
v -0,02 0,20 -0,33 -

* p < 0,05 * p <0,0l.

Fonte: Elaborada pelos autores.

Entre os fatores | e o fator Il foi encontrado o coeficiente de 0,69, que é estatistica-
mente significante (p < 0,01). O fator | reflete a percepcdo e reacdo de quem responde
pelos problemas da crianca e dos outros membros da familia, e o fator Il reflete o
pessimismo imediato e futuro em relagdo as perspectivas de independéncia dessa
crianca. Portanto, o pessimismo se relaciona diretamente com a maneira como o cui-
dador familiar ou outros membros familiares percebem a situa¢do de ter uma crianca
com PC e reagem a essa condicao.

Essas rea¢des do cuidador familiar e dos demais membros da familia, por sua vez,
parecem depender diretamente das caracteristicas da crianca com PC, uma vez que,
entre os fatores | e lll, foi encontrado o coeficiente de correlacdo de 0,43, estatistica-
mente significante (p < 0,05). De forma coerente, foi encontrada a correlacdo 0,53,
estatisticamente significante, entre os fatores Il e lll. Portanto, pode-se sugerir que as
caracteristicas da crianca com PC se relacionam com a maneira como os cuidadores e
demais membros familiares percebem e reagem e também com o pessimismo do cui-
dador. Parece plausivel a ideia de que a natureza das caracteristicas da crianca com PC
pode influenciar a maneira como o cuidador e seus familiares percebem e reagem,
encontrando-se o pessimismo como parte do padrao de rea¢do diante da situacao.

O fator IV, que envolve questdes relacionadas a incapacidade fisica da criancga,
apresenta uma fraca rela¢do direta com o fator Il (r,= 0,20; p > 0,05), uma rela¢éo
inversa ndo significante com o fator Ill (r,=-0,33; p > 0,05) e uma relacdo de depen-
déncia linear virtualmente nula com o fator | (r,=-0,02; p > 0,05). Portanto, pode-se
sugerir que o pessimismo do cuidador familiar pode depender, ainda que de modo
fraco, da magnitude da incapacidade fisica da crianca com PC, e essa magnitude, em-
bora ndo de modo conclusivo, parece depender inversamente das outras caracteristi-
cas da crianca. De qualquer modo, novas pesquisas com delineamento mais sensivel
sdo necessdrias para um resultado mais conclusivo.

Em sintese, embora nado se possa sugerir nenhuma relacao de causalidade por meio
das correlacdes, parece interessante a ideia de que caracteristicas da crianca positiva-
mente percebidas podem reduzir a magnitude percebida da incapacidade, que, por
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sua vez, pode reduzir o pessimismo do cuidador familiar. Em tudo isso, a maneira co-
mo o cuidador e os demais membros familiares percebem os fatos e reagem diante da
situacdo de ter uma crianca com PC parece desempenhar papel relevante, podendo
ser influenciada ndo pela proépria incapacidade da crianca, mas pelas demais caracte-
risticas dela.

Esse circuito interpretativo traz uma perspectiva positiva para eventual interven-
¢do que deve ser feita seja junto a cuidadores familiares seja junto a toda familia, vi-
sando, em Ultima instancia, favorecer a educacdo ou terapia das criancas com PC e
promover melhoria na qualidade de vida de todas as pessoas envolvidas. Mediante
abordagem adequada, as percepcoes e rea¢des dos cuidadores e demais membros fa-
miliares podem ser modificadas (Kanner, 1961). Ao mesmo tempo, mediante interven-
¢do educativa ou terapéutica adequada, muitas das caracteristicas das criancas com PC
podem ser modificadas.

Nessa conexao, devem ser destacados estudos sobre a percepc¢ao dos pais de crian-
cas com deficiéncias. Na realidade, o alerta com relacdo a necessidade de especial
atencao a familias, na ocasido do diagnostico, no sentido de, por exemplo, informar o
diagnéstico o mais cedo possivel, na presenca de ambos os pais, com sinceridade e
educacao, esclarecer todas as duvidas e curiosidades, discutir o plano terapéutico da
crianca etc., foi dado ha mais de meio século (Patterson, 1956). Os estudos mais recentes
mostram que muitos desses problemas continuam essencialmente inalterados (Cunha,
Blascovi-Assis, & Fiamenghi, 2010; Fujisawa, Tanaka, Camargo, & Sasaki, 2009; Hira-
tuka & Matsukura, 2009).

Na medida em que as maes ndo recebem a necessaria orientacdo, parece que vao
aprendendo a lidar com a crian¢a com deficiéncia conforme as demandas que vao sur-
gindo (Hiratuka & Matsukura, 2009). Essa observacao indica que, logo ao nascimento,
as maes ja apresentam demandas de orienta¢des importantes, que vao além do reco-
nhecimento e da compreensao do diagnostico. Salvo atencdo basica para a preservagao
da vida ou integridade fisica do bebé com deficiéncia, sdo os pais que parecem necessi-
tar mais de assisténcia especializada imediatamente apds o diagnéstico ser revelado
(Omote, no prelo).

O ajustamento a situacdo de ter uma crianca com PC pode ser um processo compli-
cado e permanente. Nesse processo, “nem sempre a demanda é considerada um es-
tressor e as avaliagdes da situacdo constituem um processo contextualizado, depen-
dendo de fatores relacionados ao préprio cuidador, ao doente e ao ambiente familiar
onde vivem”, conforme apontam Medeiros, Ferraz, & Quaresma (1998, p. 190). Medei-
ros et al. (1998) acrescentam que sdo as avaliacdes subjetivas de cada cuidador que
determinam as respostas as demandas. Essas avalia¢cdes, por sua vez, sao influenciadas
por diversas variaveis, entre as quais a percepcao de contar com o apoio de pessoas
significativas e do suporte social.

A percepcdo de que a crianca com deficiéncia é estigmatizada, por sua vez, pode
tornar penosa a tarefa de cuidar dela, gerando impacto emocional e social tanto para
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o cuidador quanto para a crianga. As criancas cujas maes esperam reacdes negativas
dos outros interagem menos com seus pares coetaneos (Green, 2003).

O suporte social pode ser um importante determinante da qualidade de vida dos
cuidadores e de toda a familia. A qualidade do suporte recebido e a natureza das pra-
ticas parentais podem ser elementos importantes para o desenvolvimento da resistén-
cia ou davulnerabilidade ao estresse. Algumas pesquisam caminham na mesma direcao
e apontam que o apoio social, a satisfacdo com o papel de pai ou mae, o funcionamen-
to familiar incluindo o apoio do cOnjuge e a participacdo ativa na vida social podem ser
fatores que reduzem o estresse nos pais e/ou cuidadores de criancas com PC (Ribeiro,
Porto, & Vandenberghe, 2013).

Os participantes do presente estudo sdo cuidadores familiares de criangas com PC
que frequentavam classes de ensino comum em escolas da comunidade e recebiam
atendimento especializado em um centro de prestacdo de servico vinculado a uma
universidade publica. Todo esse ambiente pode constituir-se direta ou indiretamente
em uma rede de apoio social para os cuidadores e a familia. Talvez por isso, a maioria
dos cuidadores tenha apresentado estresse considerado baixo. Os relatos dos partici-
pantes, nas entrevistas, podem fornecer alguns indicios com relagdo a satisfacdo que
encontravam nesses atendimentos.

Os participantes reportaram nas entrevistas a satisfacdo das criancas com PC em
frequentar a escola. Os relatos sugerem que a escola pode constituir-se em um bom
suporte para os cuidadores familiares, na medida em que as criancas podem permane-
cer um periodo do dia em um ambiente de que gostam, e, durante esse periodo, os
cuidadores podem ocupar-se de outras atividades talvez menos estressantes. Na ver-
dade, para que a inclusdo seja bem-sucedida, entre outras consequéncias, precisa tam-
bém gerar beneficios para toda a familia. Sem a devida sintonia entre a escola e a fa-
milia, a inclusdo escolar da crianca pode ser comprometida e eventualmente até pode
gerar situacdes estressoras para toda a familia. As seguintes falas dos cuidadores fami-
liares ilustram essa satisfacdo das criancas com a sua escola.

Gosta, porque ela se diverte. Tenta se arrumar correndo para sair e ir pra escola. E lindo ver (C3).

Gosta um pouco, la ele se adapta e se interage com os amigos e as professoras. Mas todos pegam mui-
to no pé dele (C12).

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

Ainda que as criangas com PC gostem de frequentar a escola, naturalmente a sua
condicao clinica pode constituir-se em obstaculo para um engajamento e desempenho
satisfatérios nas atividades desenvolvidas no ambiente escolar. Os participantes da
presente pesquisa revelam ter conhecimento tanto dessas dificuldades quanto das
restricdes sociais, que podem limitar a inclusdo das criancas, conforme os recortes a
seguir apontam.
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Ele tem muitas limitacdes na cabeca. Olha o jeito que ele é. Acho que ndo acompanha os alunos. Ele
falta muito por causa das alergias e das doencas. Ndo pode faltar quando cresce, né? Ele falta muito.

Ele tem paralisia cerebral. Ele ndo |&, ndo escreve, acho que isso impede ele de tudo (C2).
N&o penso nunca na possibilidade dele ir passando de série, algo me machuca, sofro muito com isso (C6).

Ele é doente. L& na escola ndo tem adaptacdo para cadeirante, e ele estd no meio de crianca maior. E

mais dificil, porque elas sdo mais maldosas (C7).

O medo e a angustia fazem parte do processo vivenciado por esses cuidadores fa-
miliares e, em decorréncia, possivelmente também pelas criancas com PC. Sa e Rabino-
vich (2006) apontam a relevancia do apoio familiar para a socializacdo e o desenvolvi-
mento da crianga com deficiéncia. O investimento que os cuidadores familiares fazem
para assegurar a insercao escolar de suas criancas recomenda a capacita¢ao deles,
munindo-os de diferentes recursos para o desempenho propositado de seus papéis.

A capacitacdo dos pais pode ter impacto positivo no desempenho académico dos
filhos. Segundo Cia e Barham (2009), um dos fatores que podem estar relacionados
com o desempenho académico das criancas é a qualidade de interacdo entre pais e
filhos. Quando se melhora a qualidade do investimento parental, as criancas tém mais
motivacdo para ir a escola, estudam com mais afinco e apresentam melhor desempe-
nho académico (Dunn, 2004). Especificamente em relacdo aos cuidadores familiares,
Cia, Pamplin e Williams (2008) apontam que a participa¢do ativa deles na vida escolar
das criancas com deficiéncia pode repercutir diretamente na melhora do desempenho
académico delas.

Hé evidéncia abundante da necessidade de uma competente parceria entre a esco-
la e a familia em beneficio das criangas com deficiéncia. Entretanto, essa parceria cola-
borativa ainda é dificil de se efetivar nas escolas brasileiras. A natureza das expectativas
de uma parte em relacdo a outra sugere que ha entendimento um pouco equivocado
a respeito das responsabilidades de cada parte. Assim, Silva e Mendes (2008) chamam
a atencado para o fato de que tanto os familiares quanto os profissionais da comunida-
de escolar ainda necessitam amadurecer no sentido de saber qual é o papel que exer-
cem nessa parceria.

Da parte dos participantes da presente pesquisa, cuidadores familiares de criancas
com PC que frequentam classes de ensino comum e recebem assisténcia especializada
em um servi¢co de atendimento especializado, parece haver estratégia de enfrenta-
mento que contribui para a reducao do estresse. As caracteristicas positivamente per-
cebidas pelos cuidadores familiares, conforme os relatos transcritos, podem reduzir a
magnitude percebida da incapacidade fisica das criancas com PC, o que, por sua vez,
pode contribuir para reduzir o pessimismo e o estresse. Assim, dar destaque as carac-
teristicas positivas das criangas com deficiéncia pode ser uma estratégia eficiente na
capacitacdo de cuidadores familiares. Melhor ainda, muitas dessas caracteristicas, di-
ferentemente da incapacidade fisica, podem ser modificadas mediante intervencao
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educativa ou terapéutica. Tudo isso sugere quao complexas podem ser as rela¢des in-
terpessoais e sociais que se constroem em torno de criancas com deficiéncia e que pre-
cisam ser rigorosamente consideradas em qualquer intervencao a ser feita com elas.

Muitos outros estudos sdo necessarios para esclarecer as complexas questdes psicos-
sociais envolvidas na constru¢do de um ambiente inclusivo. Nesse sentido, as caracte-
risticas das pessoas diretamente envolvidas, como o estresse que o cuidado com crian-
¢as com PC pode gerar, podem sugerir algumas importantes pistas para a construcao
de parceria colaborativa produtiva, que deve existir entre escola e familia, na concre-
tizacdo da meta comum de educacado inclusiva. Esse precisa ser o caminho inevitavel,
dado que a crianca que frequenta a escola é influenciada por diferentes olhares, tanto
dos professores como dos familiares.
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